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JOHDANTO

" Sitd luulee, ettd jos sulkee lapsen suojelevaan syliinsd, ei mitGdn pahaa
voi tapahtua.

Sité uskoo, ettd jos lapsi syntyy terveend, se on silloin terve eik& mikadn
maailman voima voi sitd fosiasiaa muuttaa.

Niin sité& luulee ja uskoo, kunnes yksi hetki muuttaa kaiken”

(Runo on eraan aidin blogi kirjoituksesta)

Kun perheeseen odotetaan uutta pienokaista, jokaisen vanhemman hartaana toiveena

on saada terve ja hyvinvoiva lapsi ja antaa hyvat lahtokohdat uudelle elamélle. Kun
tdma toive ei jostain syystd toteudukaan, on vanhempien surun keskelld arvioitava
koko eldmansé uudella tavalla ajatellen lapsen ja koko perheen tulevaisuutta, selviy-

tymisté ja sopeutumista.

Perheen elamaan astuu mukaan eri ammattihenkildistd koostuva verkosto, joiden
kanssa yhteisty®d on tulevaisuudessa tiivista. Erityistd tukea tarvitsevan lapsen perhe ja
ldahiomaiset tarvitsevat ammatti-ihmisilta tietoa, ohjausta ja tukea pystyakseen osallis-
tumaan ja toimillaan tukemaan lapsen kokonaisvaltaista kuntoutumista. Kun vanhem-
pien ja ammatti-ihmisten tiedot ja taidot yhdistyvét, on yhteinen vastuu lapsesta toteu-

tunut parhaalla mahdollisella tavalla. (Melamies ym. 2004, 103 - 104.)

Tybssaan erityistd tukea tarvitsevien lapsien perheiden parissa ammattihenkilot koh-
taavat erilaisia perheitd ja perhemallien yhdistelmid. Ammattihenkil6t joutuvat tyos-
s&én pohtimaan niin eettisia, moraalisia seka lainsaddantoon perustuvia asioita lapsen

eduista liittyen vanhemmuuteen ja perheen arkeen. On tarpeellista yhteisesti pohtia,

tukeeko kuntoutus lapsen arkea. (Melamies ym. 2004, 108.)

Jotta lapsi ja perhe sopeutuvat ja jaksavat haasteellisessa tilanteessa, on arjen oltava
hallittavissa ja sujuttava mahdollisimman mutkattomasti. Erittdin tarkedd on tukea
juuri vanhempia jaksamisessaan, silla he ovat perheen selviytymisen mahdollisuus ja

voimavara.



Perinteisesti ladkinnallisessa kuntoutuksessa kiinnostus on kohdistunut paasaantoisesti
lapseen ja vanhemmat ovat jadaneet selviytymé&an omasta kriisistadn ja ottamaan vas-

taan ammatti-ihmisten ohjeita. (Melamies ym. 2004, 113.)

Koivikko & Sipari (2006, 38) toteavat tutkimuksessaan lapsen kuntoutuksen elavén
murrosvaiheessa. Asiantuntijakaarti on laaja ja paatoksenteko on hajanaista. N&ayttoa
kuntoutuksen vaikuttavuudesta kaivataan. Hyvaa vaikuttavuustutkimusta alalta on
kuitenkin niukasti saatavilla. Lisaksi on puutetta yhteisistd kuntoutuksen toimintamal-

leista.

Verovaroin rahoitettujen palvelujen perustuminen tieteelliseen nayttoon on tullut yha
tarkedammaksi paatoksenteon perusteeksi sosiaali- ja terveydenhuollossa. Talla hetkel-
Ia kuitenkin vasta vain varsin pieni osa terveydenhuollon kayttamista menetelmistéa
perustuu tieteelliseen ndyttdéon. Siksi onkin perusteltua, ettd toimenpiteiden vaikutta-

vuudesta ja tehosta myds kuntoutuksen alueella vaaditaan nayttoa.

Kansaneldkelaitos on kdynnistanyt vaikeavammaisten kuntoutuksen kehittamishank-
keen (VAKE- hanke, vuosille 2006 - 2013), joka uudistaa vaikeavammaisten lasten,
nuorten ja aikuisten kuntoutuspalveluja. Hanketta on perusteltu silla, ettd vaikeavam-
maisten ihmisten kuntoutus on ollut jo vuosikymmeni& samanlaisten mallien varassa.
Néisséd malleissa asiakkaan mahdollisuudet vaikuttaa omaan kuntoutumiseensa ovat
olleet vahaisia. Kuntoutus on kohdennettu yksiloon, ja laheisten tarpeet ovat jadneet
vahélle huomiolle. Hankkeen suunnitteluvaiheessa eri yliopistojen yhteistyéna on jo
toteutettu haastattelututkimus, jossa kuntoutusta tarkasteltiin kuntoutujan nakokulmas-
ta. Hankkeessa kehitetddn mm. vaikeavammaisten kuntoutuspalveluja, pyritdan Ioyta-
maan kuntoutuksen tuloksellisuutta mittaavia sairauskohtaisia mittareita ja hyvié kun-

toutuksen kaytant6ja. (Vake-hanke 2008.)

Tehtydmme lasten terapiatyota yli kymmenen vuotta olemme huomanneet muutoksen
tarpeen myds omissa tydskentelytavoissamme. Koska terapian painopisteen on siirty-
nyt lapsen ja nuoren arkitilanteisiin, olemme vakuuttuneet tarpeesta kehittad terapia-
tyotamme koko perheen hyvinvointia huomioivaan suuntaan. Mielestdmme kuntou-

tuksen lahtokohtana tulisi olla kuntoutujaldhtinen tavoitteiden ja toimintakokonai-



suuksien suunnittelu. On erittdin tarkeaa lapsen ja vanhempien jaksamisen kannalta,
ettd vanhemmat kokevat hallitsevansa arjen kulkua eika arki ei ole litan kuormittavaa.
Tydssamme olemme myods huomanneet, ettd yhdessa vanhempien kanssa lapselle tai
nuorelle laatimamme kuntoutukselliset tavoitteet eivat ndy lapsen tai nuoren arjessa.
Kuntoutus ei ole vaikuttavaa ja tavoitteellista, jos tavoitteiksi méaaritellyt asiat eivét

merkitse kuntoutujalle itselleen mitaan.

Kuntoutus ammattialana on suuren haasteen edessé, jotta se pystyy vastaamaan yhteis-
kunnan vaatimuksiin naytt6on perustuvasta kuntoutustoiminnasta. Jatkossa kuntoutuk-
sen ammattihenkil6iltd vaaditaan oman osaamisensa Kkehitystarpeiden tunnistamista,

uuden oppimista ja toimintatapojen Kriittista arviointia.

Tietadksemme kuinka omalta osaltamme voisimme kehittda tyétdamme tdman yhteisen
ja tarkeé&n aiheen hyvaksi, haastattelimme kolmen erityista tukea tarvitsevan lapsen
vanhempia saadaksemme tietoa heidan kokemuksistaan fysioterapeutin antamasta oh-

jauksesta.

Opinndytetydmme tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemuksia fysioterapeutin
antamasta ohjauksesta ja tuotetun tiedon pohjalta kehittda fysioterapeutin antamaa

ohjausta perheité tukevaan suuntaan.

1 OPINNAYTETYON TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

1.1 Fysioterapeutin antama ohjaus ja neuvonta

Fysioterapeuttinen ohjaus ja neuvonta tarkoittavat fysioterapianimikkeiston mukaan
terveyttd ja toimintakykya tuottavien tai toimintarajoitteita ehkdisevien muutosten
edistamistd. Siihen kuuluu myds toimintakyvylle ja terveydelle edullisten asioiden
tukeminen. Kuntoutujaa ohjataan toimimaan yhdessa asetettujen fysioterapian tavoit-
teiden suuntaisesti. Kuntoutujan tai vanhemman ohjaus voi olla sanallista, manuaali-

sesti ohjattua tai nékoaistia hyvéksi kayttdvaa esim. videointi. Ohjaus ja neuvonta voi



tapahtua myos puhelimitse tai tietotekniikkaa hyvéksi kayttden. Ohjaus voi olla yksi-

I61list tai ryhmé&muotoista. (Fysioterapianimikkeistd 2007.)

Fysioterapeutin tyd on nykyisin suurelta osin asiakkaiden ohjausta ja neuvontaa. Oh-
jaamalla pyritdan vaikuttamaan asenteisiin, valittdméaan tietoa, sekd motivoimaan asia-
kasta jolloin terapian luonne on terveytté edistdva. Ohjaamisella on my0s terapeuttinen
merkitys, silla sen avulla pyritaan liikesuoritusten mallintamiseen. Kaikki namé toi-
menpiteet tapahtuvat vuorovaikutuksen vélitykselld. (Talvitie ym. 1999, 87, Talvitie &
Reunanen 2002, 77.)

Ohjauksen tavoitteena on yleensa kayttaytymisen muutos. Kaytannossé taméa merkitsee
ohjattavien harjoitteiden tai toimintojen liittdmista jokapéaivéiseen arkielamé&éan. Oh-
jaaminen ja neuvonta tulee kytked asiakkaan merkitysmaailmaan, kokemuksiin ja ar-
kielamé&éan. (Poskiparta 1997, 125.)

Suomessa on fysioterapeuttisen ohjauksen painopiste vaihdellut eri vuosikymmenina.
Asiakkaan ja asiantuntijan valisessd suhteessa on ollut tavoitteena parantaa, edistaa
terveyttd, kuntouttaa tai kasvattaa. Tavoitteellisessa suhteessa on pyritty parantamaan
jotain kohtaa ihmisessd, jolloin potilaan/ asiakkaan kokemukset toiminnastaan tai
kunnostaan eivét ole olleet terapian lahtokohtana. Kuitenkin viimeaikaisissa tutkimuk-

sissa sairauden on todettu muuttavan ihmisen koko elaméa. (Piirainen 2006, 12.)

Toisen ohjaaminen kohti kuntoutumista on yksi asiantuntijan toiminnan yhteinen piir-
re kuntoutuksessa ja fysioterapiassa. Né&issa ohjaustilanteissa myds asiantuntija on
oppijan asemassa yhdessé kuntoutujan kanssa. Kuntoutuksen ja fysioterapian paino-
piste on siirtynyt asiakkaan kokemaan eldménhallintaan, jolloin hdnen nakemyksillain

tilanteestaan on merkitysta. (Piirainen 2006, 12.)

Pedagogisessa oppimisprosessissa korostetaan asiantuntijan ja asiakkaan valisen yh-
teyden tasavertaista dialogisuutta, mikali asiakkaalta vaaditaan hanen omaa aktiivi-
suuttaan edistymisessééan. Pedagoginen ohjaustilanne ei voi rakentua ainoastaan asian-
tuntijan nakdkulmasta, vaan yhteyden luominen asiakkaan kanssa on vélttdmatonté.

Asiantuntijan taytyy kyeta laittamaan oma asiantuntijuutensa tilanteesta kyseenalaisek-



si, jotta kykenisi kuulemaan asiakkaan kokemuksia tilanteestaan. Kuuntelemisen taito
on tarke&a. (Piirainen 2006, 197, 201.)

Perhelahtdisessa kuntoutuksessa oleellista on, ettd sosiaalinen todellisuus rakentuu
ihmisten valisesta vuorovaikutuksesta. Tama tarkoittaa sitd, ettd lasta tai perhetta pyri-
tdéan ymmartaméaan niistd suhteista kasin, joita heill4 on lahipiirissaan ja ymparistos-
séén, jossa elavat. Perheen omat kokemukset ja uskomukset antavat merkityksen kun-

toutuksen suunnitteluun ja toteutukseen. (Melamies ym. 2004, 112.)

Dialogi vanhempien ja terapeutin vélilla on tarke&d, jotta molemmilla on kasitys siita,
mink& roolin he kokevat olevan itselleen mielekk&an lapsen kuntoutuksessa. Van-
hemmat pystyvét ndin olemaan paremmin osallisena kuntoutusprosessissa. Terapeutti-
en on myos helpompi ohjata vanhempia tarkoituksenmukaisella tavalla. Lapsen kas-
vaminen oman perheen keskell4 on kuntoutuksellista, mutta vanhempien ei tarvitse

asettua kuntouttajan rooliin. (Melamies ym. 2004, 115.)

Kuntoutuksen laadun lahtdkohtana tulisi olla kuntoutujan tarpeisiin vastaaminen ja
kuntoutujan n&dkokulman huomioiminen. Asiakasl&htdisesti tydskenneltdessa kuntou-
tujan, ammattilaisen ja koko perheen vilille syntyy aitoa kahdensuuntaista vuoropuhe-
lua. Kuntoutusprosessissa ammattilaisen tulee antaa asiantuntijuutensa kuntoutujan
kayttoon vaikka joutuisikin siirtdimééan sivuun omat ammatilliset intressit. (Melamies
ym. 2004, 113.)

Kuntouttajien erityishaasteena on rohkaista lasta ja perhettd aktiiviseen osallisuuteen
ja samalla myos rohkaistua itse monipuoliseen vuorovaikutukseen ja tunteiden jaka-
miseen. Asiantuntijalta edellytetddn myds dialogitaitoja ohjatessaan asiakastaan tun-
nistamaan toimintansa heikkoutta ja oppia toimimaan sen kanssa. (Melamies ym.
2004,101, Piirainen 2006, 197.)

1.2 Perheen toimintaa selittavia teorioita

Seuraavissa alaluvuissa esittelemme opinndytetydbmme teoreettisena viitekehyksena

toimivan ekokulttuurisen ajattelutavan. Valitsimme ekokulttuurisen teorian teoreetti-



seksi viitekehykseksi, koska tydssamme olemme huomanneet, ettd yhdessd perheen
kanssa laatimamme kuntoutukselliset tavoitteet eivat kohtaa perheen arjessa. Jos oh-
jeet ovat irralliset, myds niiden toteutus kérsii. Ekokulttuurinen teoria antaa mallin,
jonka mukaan perheen arki ja perhekulttuuri tulee huomioida paremmin perheen
omassa ympaéristossa. Tama tapa toimia mielestimme kehittéisi kuntoutusta perhekes-

keisempdadn suuntaan.

1.2.1 Ekologinen teoria perheen kehityksessa

Ekologisen ajattelun edustajista tunnetuin on Urie Bronfenbrenner, jonka kehittdma
ekologinen teoria korostaa kasvuympériston vaikutusta lapsen kasvuun ja kehitykseen.
Hé&nen mukaansa kehitys tapahtuu aina yksilon ja ympériston vuorovaikutuksessa.

Ekologisessa teoriassa tarkastellaan lapsen ja ympériston valistad vuorovaikutusta nel-
jalla eri tasolla. Ensimmainen taso on mikrosysteemi eli lapsen lahipiiri, johon kuuluu
kodin lisaksi paivéhoito ja koulu. Toinen taso on mesosysteemi, joka sisaltda kaikkien
niiden ymparistojen suhteet, joissa lapsi on mukana. Téllaisia ovat kaveripiiri, sukulai-
set ja erilaiset ammattilaiset, joiden kanssa lapsi on tekemisissa. Kolmas taso on ek-
sosysteemi, joka rakentuu yhteiskunnan tukijarjestelmistd sek& aikuisten tyooloista,
jotka vaikuttavat perheen arkeen. Neljas taso on makrosysteemi, joka koostuu yhteis-

kunnallisista asioista, lainsdéddannosta seka palvelujarjestelmista. (Rantala 2002, 21.)

1.2.2 Ekokulttuurinen teoria perheen kulttuurin muokkaajana

Ekokulttuurinen teoria kehitettiin Los Angelesin yliopistossa 1980-luvulla. Ekokult-
tuurisen teorian perustana on John ja Beatrice Whittingin 1970- luvulla kehittdméa
psykokulttuurinen malli, jota Los Angelesin yliopiston professorit lahtivat muokkaa-
maan. Tutkijaryhmé kritisoi Bronfenbennerin neljdn kehan hierarkiamallia liian vai-
keana tulkita, koska sen mukaan kaikki liittyy kaikkeen. Yhteen liitetyista teorioista
syntyi ekokulttuurinen teoria, jonka sanotaan olevan sovellettavissa kulttuurisesti eri-

laisten kasvuympéristdjen analysointiin ja vertailuun. (Maatta 2001a, 78 - 79.)

Ekokulttuuriselle teorialle keskeistd on ajatus, ettd perheet ovat erilaisia ja ne antavat

omasta perhekulttuuristaan k&sin erilaisia merkityksia asioille. Se, onko jokin ympéris-



ton tekija perheen kannalta voimavara vai haittatekijd, on arvioitava sen mukaan min-
kalaisen merkityksen perhe sille antaa. Tarkeinta yhteistydssa ammattilaisten ja per-
heen kanssa on ymmartaa ja hyvaksya perheiden omat toiminta- ja ajattelutavat. Per-
heen kulttuuri nakyy jokapaivaisessa elamassa ja siihen liittyvissa ratkaisuissa ja va-
linnoissa. (Gallimore ym. 1989, 219 - 220.)

Ekokulttuurinen nakoékulma lapsen kehityksen tukemiseen synnyttad uudenlaisia haas-
teita yhteistyohdn vanhempien kanssa. Vain vanhemmat ovat asiantuntijoita, kun arvi-
oidaan lapsen taitojen kehittymistd kodin erilaisissa rutiineissa ja vuorovaikutustilan-
teissa. Vain vanhemmat osaavat kertoa, millaisessa arjessa ammatti-ihmisten ohjeet on
saatava toimimaan. Jokainen perhe on tehnyt arjen ratkaisut oman perhekulttuurinsa
uskomusten eli perheteemojen pohjalta. Teemoihin kiteytyy vanhempien ndkemykset
lapsen hyvasta hoidosta ja kasvun mahdollisuuksista, vanhempien tehtévista ja per-

heen siséisesta tyonjaosta. (Maatta 2001a, 81 - 82.)

Hyvan ammattilaisen tuleekin paneutua erilaisiin perhekulttuureihin, silla perhekult-
tuuri, perheteemat, séatelevat sitd mihin muutoksiin perhe arkielaméssaan on valmis ja

halukas lapsen kehityksen ja kuntoutumisen tukemiseksi. (Maatta 2001a, 84 - 85).

On ajoittain hankala perustella vanhemmille kuntoutuksen toteutus arkitilanteissa
kayttden uusia terapiamenetelmid. Kuitenkin ekokulttuurisen teorian mukaan lapsen
kehityksen kannalta keskeistd on se paivittainen arkitoiminta, jossa lapsi on mukana
paitsi kotona my6s muissa toimintaympaéristoissaan. Arkipdivan erilaiset toiminta- ja
vuorovaikutustilanteet tarjoavat lapselle parhaan mahdollisen kasvuympariston. Arki-
paivaisissa toiminnoissaan lapsi oppii ja kehittyy jaljittelemélla, osallistumalla per-
heen yhteisiin toimintoihin. Nama4 tilanteet voivat olla mygs tavoitteellisia oppimisti-
lanteita. (M&éatt4 20014, 79.)

1.3 Lapsen kuntoutus

Lapsen kuntoutusta kasittelevéassa luvussa (1.3.1) esittelemme, kuinka erityista tukea

tarvitsevien lasten kuntoutus rakentuu ja mitk& ovat sen tavoitteet. Lisédksi kuvaamme



lapsen ja perheen laajan kuntoutusverkoston seké sen kuinka me avopuolen kuntoutus-
ta tarjoavat fysioterapeutit sijoitumme tahan verkostoon. (Kuvio 3.)

Erityistéd tukea tarvitseva lapsi tarkoittaa tydssémme lasta, jonka kasvun, kehityksen ja
oppimisen edellytykset ovat heikentyneet sairauden, vamman tai toimintavajavuuden
takia. (Opetushallitus 2002).

1.3.1 Varhaiskuntoutus ja kuntoutuksen ulottuvuudet

Erityistd tukea tarvitsevan lapsen syntyminen tai lapsen toteaminen kehitysvammai-
seksi muuttaa vanhempien odotuksia vanhemmuudesta ja johtaa vanhemmat hyvin
erilaiseen vanhemmuuteen. On hyvin tarkead, ettd vanhemmat saavat riittdvasti tietoa
ja ohjausta alusta alkaen eri ammattilaisten tahoilta selviytydkseen tulevasta haastees-
ta. Arkisissa ymparistoissa, joissa lapsi toimii, on paljon kuntoutuksellisia elementteja.
Kuntoutuksen tehtavéna on auttaa vanhempia tiedostamaan ndma mahdollisuudet ja se
myods parhaimmillaan antaa vanhemmille mahdollisuuden nahda lapsensa ja itsensa
uudella tavalla. (Seppéld 2008, 510 - 511, Melamies ym. 2004, 109.)

Lapsen kuntoutusta voidaan tarkastella eri ulottuvuuksista kasin. Riippumatta kasitel-
tavastd nakokulmasta erityisen tarkedd on muistaa kohdella lasta kuntoutujana ensisi-
jaisesti lapsena. Lapsi on riippuvainen vanhemmistaan, kuntouttajista, asiantuntijoista,
monista aikuisista ja heidan tekemistdan paatoksista. Lapsen ominaisuutta ajatteleva-
na, tuntevana ja ilmaisevana ihmisena tulisi arvostaa ja ndin myos lapsesta tulee oman
eldmansé aktiivinen osapuoli arjessa ja siihen liittyvassa kuntoutuksessa.

(Melamies ym. 2004, 102 - 104.)

Lapsen ja nuoren kuntoutukseen liittyy aina sosiaalinen ulottuvuus, jonka lahtokohtana
voi olla l&&kinnallinen tai lastensuojelullinen tarkastelu. Tarkastelundkékulmasta riip-
pumatta keskeista kaikessa kuntoutuksessa on lapsen perusturvallisuuden ja hyvin-
voinnin takaaminen seka turvata yksilollisten kehitysedellytyksien toteutuminen.

Kuntoutuksen tulisi aina myos sisaltdd kasvatus ja opetus, silld optimaalinen lapsen

kehityksen turvaaminen edellyttad ndiden elementtien yhteensovittamista.



Kuntouttajien ja vanhempien arvot, periaatteet ja ihmiskésitys ohjaavat myds kuntou-
tusprosessia. Vuorovaikutuksellisuus, perheen arjen sujuminen ja toiminnallisuus lap-
sen tarpeiden nédkokulmasta ovat lastensuojelullisen ja la&kinnéllisen kuntoutuksen
”punainen lanka”. (Kuviol.) (Melamies ym. 2004, 108 - 110, Autti-Ramo 2008, 479 -
480.)
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Erityisté tukea tarvitsevan lapsen varhaiskuntoutuksen tulisi ensisijaisesti tukea lapsen
kehitysta koko kasvuidn ajan mutta yhté tarkedd on tukea koko perhetta.

Perhe tarvitsee lapsen hoitoon ja arjen organisointiin neuvoja ja vertaistukea. Van-
hempia tulisi auttaa tukemaan ja edistdmaén lapsen kehitysta eri osa-alueilla, kuten
kontaktien luonnissa, ympariston havainnoinnissa, aistitoiminnoissa, motoriikassa ja
kommunikaatiokykyjen kehityksessa. Toisella ikavuodella painopiste siirtyy enemman
psykososiaalisen toimintakyvyn vahvistamiseen kuten siisteyskasvatukseen, toimin-
nallisuuden edistdmiseen ja vuorovaikutustaitojen vahvistamiseen. Erityisen tarkeda
on myos suoda mahdollisuuksia sosiaalisten kontaktien luomiseen toisiin lapsiin ja

harjoitella leikki& ja yhdessdoloa heidan kanssaan. (Koivikko & Korpela 2004, 644.)

Kuntoutuksen tarve, toteuttamistapa ja sisaltd méaaritelld&n kuntoutuksen alussa lapsel-
le tehtdvan kuntoutustutkimuksen avulla. Kuntoutustutkimuksen tehtdvand on selvittaa
ja arvioida toiminnanvajavuutta ja haittaa sekd olemassa olevaa toimintakykya. Siihen
osallistuvat eri ammattihenkil6t lastenneurologin johdolla. Kuntoutustutkimuksen
pohjalta on tarkoituksena laatia kuntoutussuunnitelma, jossa huomioidaan lapsen tar-
peet, mahdollisuudet, olosuhteet ja ympéristd. Kuntoutussuunnitelma laaditaan yhdes-
s& perheen ja kuntoutusverkoston kanssa ja sen tarkoituksena on ohjata k&ytdnnon
kuntoutusty6td. Suunnitelma tehdaan lapsille paasaantdisesti vuodeksi kerrallaan ja
tarkennetaan tarvittaessa jo aiemmin. (Koivikko & Korpela 2004, 645 - 648, Aultti-
Ramo 2008, 480 - 481, Seppala 2008, 512.)

Kuntoutus koostuu karkeasti ryhmiteltynd terapioista, apuvalineistd, sopeutumisval-
mennuksesta ja paivahoito- ja kouluratkaisuista. Sen siséltd ja toteutus suunnitellaan
yhdessa vanhempien ja eri ammattihenkildiden kanssa. Suunnittelussa tulisi aina ensi-
sijaisesti huomioida lapsen ja perheen yksilolliset tarpeet. (Koivikko & Korpela 2004,
649, Autti-Ramo 2008, 480.)

1.3.2 Kuntoutuksen tavoitteet

Lasten kuntoutus on kokenut merkittdvdad muutosta viimeisten 20 vuoden aikana.

1980-luvun lapsen ruumiintason ongelmia korjaavasta terapiakeskeisyydesté siirryttiin

1990- luvulla spesifeja toimintoja harjoittavaan ja perhekeskeisempéén suuntaan.
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2000-luvulla osallistumisen mahdollistaminen ja lapsen hyvaksyminen omana itsendan

on tullut uudeksi tarkedksi tavoitteeksi. (Autti-Ramo 2008, 487.)

Selkeiden, yksilollisten ja realististen tavoitteiden asettaminen on kuntoutuksen suun-
nittelussa ensisijaisen tarkedd. WHO:n toimintakyvyn luokitus luo yksilon toiminnalle
ja eldamén laadulle selkedn, yhteistd ymmarrysta tukevan viitekehyksen ja helpottaa

kuntoutuksen tavoitteiden asettamista. (Kuvio 2.)

Tassa toiminnallisessa viitekehyksessa pyritddn ihminen kohtaamaan kokonaisuutena
ja huomioidaan ihmisen elaméan liittyvien osa-alueiden vuorovaikutuksellinen suhde.
ICF (International Classification of Functioning, Disability and Health) kuvaa toimin-
nallista terveydentilaa, toimintakykya eli sitd miten ihmisen keho toimii, miten suoriu-
tuu paivittéisista tehtavistaan, miten osallistuu elaméntilanteisiinsa sek& millaisia ovat
elinolosuhteet ja yksilolliset tekijat. (Sipari 2008, 11, 25 - 26.)

Ladketieteeliinen terveydentila
(hairio tai tauti)

y
. }

| Ruumiin/kehon teiminnot P P
' ja ruumiin rakenteet M :;' <+—>  Osallistuminen

T ]
l l

Ymparistotekijat Yksilotekijat

KUVIO 2. ICF- luokituksen toimintakyvyn osa-alueet (ICF 2004)

On tarkeaa ottaa huomioon niin lapsen, vanhempien kuin ammattihenkildidenkin na-
kemykset tavoitteiden tarkeydesta ja realistisuudesta niitd asetettaessa. Erityisen tarke-
aa on lapsen itsensa kuuleminen. Jotta tavoitteista tulisi saavutettavia, niiden tulisi olla

myo0s lapselle itselleen tarkeitd ja merkityksellisid. Kun lapsi luo itselleen haasteita,
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hé&n on my6s motivoitunut harjoittelemaan saavuttaakseen tavoitteet. (Autti-Ramo
2008, 481.)

Mindkuvan ja itsetunnon kehittymisen kannalta lapsuus on térkedd aikaa. Lapsen kan-
nalta on erityisen tarkeéa tuntea hyvaksytyksi tuleminen omana itsendan. Kuntoutus on
mahdollista ja vaikuttavaa ainoastaan silloin, kun lapsi itse on ollut mukana luomassa
tavoitteita ja haluaa ne saavuttaa. Lapsen kehitys voi olla hidasta eika etene harppauk-
sin uudesta taidosta toiseen. Tasta johtuen olisi vanhempien opittava ndkemaan lap-
sensa kehitys pieniné askelina, jotka valmistavat uuden taidon oppimista seké iloitse-
maan néista pienistékin edistymisenaskelista. N&in on helpompi ymmartaa ja hyvéaksya

my0s kuntoutuksen l&hitavoitteiden rajallisuuden. (Autti-Ramo 2008, 482 - 484.)

1.3.3 Kuntoutusverkosto

Lapsen kuntoutuksen suunnittelu edellyttad asiantuntevaa, kokenutta ja moniammatil-
lista yhteisty6ta. Yhteinen osaaminen, joka liittyy lapsen kuntoutukseen, on asiantunti-
joiden ja perheen yhteistyon kautta syntyvaa ymmarrysta lapsen parhaasta.
Vanhempien ja kuntouttajien kdyma keskustelu vanhempien roolista lapsen kuntou-
tuksessa on tarkeda selkedn, yhteisen linjan aikaansaamiseksi. Kuntoutusta suunnitel-
taessa ammattihenkildiden on térkedd auttaa vanhempia tunnistamaan lapsen arjessa
esiintyvat ongelmat ja arjessa selviytymisen kannalta tdrkeimmat harjoiteltavat asiat.
(Autti-Ramo 2008, 480 - 483, Melamies ym. 2004, 114 - 115.)

Lasten neurologista kuntoutusta jérjestettdessa eri yksikoiden, kuten perusterveyden-
huollon, erikoissairaanhoidon, péivahoidon/koulun, vélinen yhteistyd on térkeéda ja
moniulotteista. Keskeisten asioiden yhteinen suunnittelu, tyonjako ja tiedonsiirto
muodostavat yhteistyon perustan. Suunnittelun painopiste tulisi olla kotipaikkakunnal-
la ja erikoissairaanhoitoon porrastuu vain se tyo, jota télla on vaikea tai mahdotonta
tehd& seka sen konsultoiva rooli. (Koivikko & Korpela 2004, 650.) (Kuvio 3.)



KUVIO 3. Kuntoutuksen porrastus ja eri yksikodiden yhteistyo.
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Erityistd tukea tarvitsevan lapsen tuloksellisen kuntoutuksen l&dhtékohtana ovat asia-
kas- ja tarveldhtoisyys sekd kuntoutuspalveluiden koordinointi ja jatkuvuus. T&hén
paastaan yksildllisella palveluohjauksella. Kéytanndssa tdma tarkoittaa, ettd perheelle
nimetdan oma yhdyshenkild, palveluohjaaja. T&mén tehtdvané on ohjata, auttaa ja tu-
kea perhettd. Lapselle laaditaan yhdessa vanhempien ja eri yhteistyotahojen kanssa
palvelusuunnitelma. Palvelusuunnitelmalla taataan tuki- ja kuntoutuspalveluiden toi-
mivuus ja jatkuvuus. Sitd arvioidaan, seurataan jatkuvasti seké tarkistetaan tarvittaes-
sa. (Seppéla 2008, 510.)

Palvelujarjestelmén paaméarana on I0ytéa ja jarjestéda lapsen ja perheen tarpeita par-
haiten vastaava tukitoimien kokonaisuus. Palveluohjaajan taas tulisi olla vastuullinen
ja koordinoiva asiainhoitaja, joka tuntee lapsen ja perheen ja palveluverkoston.
Keskeiseksi asiaksi nousee yhteistyd, verkostoituminen ja joustavuus. Tavoitteena on
poistaa yhteiskunnassa ilmeneva hajanaisuus, moniarvoisuus ja puutteellinen tiedon-
kulku seka estaa perheiden tukehtuminen kuntoutuspalveluiden viidakkoon.

(Seppéla 2008, 510, Koivikko & Sipari 2006, 140.)

2 OPINNAYTETYON TAVOITTEET JA TARKOITUS

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd ja kuvata erityista tukea tarvitsevan

lapsen vanhempien kokemuksia fysioterapeutin antamasta ohjauksesta.

Tavoitteenamme oli tuottaa tietoa, jonka avulla voidaan kehittaa fysioterapeutin anta-
maa ohjausta perheitd tukevaan suuntaan. Tavoitteenamme oli my6s hankkia alustavaa
tietoa siitd, millaista fysioterapeutin antaman ohjauksen erityista tukea tarvitsevan lap-
sen vanhemmille tulisi olla, jotta yhteisesti sovitut padmaarat kohtaisivat perheen ar-
jessa ja toiminta olisi tavoitteiden suuntaista. Taman perusteella ohjausta voitaisiin

jatkossa kohdistaa vanhempien kokemuksien pohjalta ongelmallisille alueille.

Tutkimustehtdvandmme oli selvittdd, millaisia kokemuksia erityista tukea tarvitsevan

lapsen vanhemmilla oli fysioterapeutin antamasta ohjauksesta.
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3 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Opinnéytetyon toteuttaminen tarkoittaa sen kdytdnnon toteutusta opinndytetyésuunni-
telmassa sovitulla tavalla. Toteutus koostuu neljasta paakohdasta, jotka ovat aineiston
hankinta, aineiston luokittelu tutkittavaan muotoon, aineiston analyysi seké& tulosten,

johtopaatosten ja kehittdmisehdotusten esittaminen. (Vilkka 2005, 61.)

Seuraavissa luvuissa esittelemme kayttdmamme tutkimusmenetelman ja kuinka
tydmme eteni. Analyysissd olemme hyodyntédneet Tuomi & Sarajérven luomaa kaavio-
ta sisallénanalyysin etenemisestd, jonka lopuksi mukailimme vastaamaan opinndyte-

tydmme kulkua analyysivaiheessa. (Kuvio 4.)

Nauhojen kuuntelu, Haastattelviden
Aineiston keruu ———p tekstin yhdenmukai- »  quki kirjoittaminen
6 teemahaastattelua suuden tarkastelu

—-b

) ) Tutkimustehtévén B
Lausumista pelkistetyt ¢ il GIE e [EEe <4—— Mminen ja sisaltoon

ilmaisut mien poimiminen perehtyminen

L—_

Ryhmittely — » Alakategorioiden —» Samaa merkitse-
muodostuminen vat alakategoriat

-—h

3 kasitekarttaa
teemojen poh- Lopulliset aineistosta

. < nousevat tutkimusteh-
jalta tavien mukaiset yldka-

| tegoriat muodostuvat

Kokonaiskuvan
saaminen tutkitta-
vasta ilmiosta

Ryhmittely

KUVIO 4. Tutkimuksessa kaytettavan sisallonanalyysin eteneminen mukaillen

Tuomi ja Sarajarvi. 2002, 111.
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3.1 Tutkimusmenetelma

Opinnaytetydmme oli luonteeltaan kvalitatiivinen eli laadullinen, koska pyrimme ku-

vaamaan toisen ihmisen yksilollistd kokemusta.

Laadullisessa tutkimuksessa sen tekija tutkii inhimillistd vuorovaikutusta eri ilmene-
mismuodoissa. Tutkimuksen piirissa olevat ilmi6t kuuluvat ihmisten sosiaaliseen ko-
kemusmaailmaan ja tutkimuksessa pyritddn kuvaamaan kyseista ilmi6ta tai tapahtu-
maa. Laadullisessa tutkimuksessa keskitytdaan pieniin maariin tapauksia ja analysoi-
daan niitd mahdollisimman perusteellisesti. Aineiston tieteellisyyden kriteeri ei nain
ollen olekaan sen mééra vaan laatu. (Tuomi & Sarajarvi 2004, 87, Eskola & Suoranta
2005, 18, Kylméa & Juvakka 2007, 147.)

Kvalitatiivisen tutkimuksen tavoitteena ei ole mitata tilastollisesti jotain tiettya ilmiota
ja sen yleisyyttd yhteiskunnassa, vaan ymmartaa ja tulkita jonkin valitun ilmidn esiin-
tymisen syita sek& merkityksid. Kvalitatiivinen tutkimus sopii hyvin myds esimerkiksi
tyotapojen kehittdmiseen ja erilaisten toimintavaihtoehtojen etsimiseen.(Koivula,
Suihko & Tyrvéinen 2002, 22.)

3.2 Aineiston hankinta

Tutkimustyotd kaynnistdessamme otimme ensimmaiseksi yhteyttd puhelimitse Kan-
saneldkelaitokseen selvittddksemme, tarvitsemmeko tutkimusluvan opinndytetydmme
tekemiseen, koska haastateltavien vanhempien lasten kuntoutus toteutuu Kelan kun-
toutuspaatokselld. Esittelimme tutkimussuunnitelmamme virkailijalle. Puhelimitse
saimme vastauksen, ettd lupaa emme tarvitse, jos haastateltavien vanhempien tai las-

ten henkil6llisyys ei tule julki.

Valitsimme aineistonkeruumenetelméksi haastattelun, koska jo ennalta tiesimme tut-
kimusaiheemme tuottavan monitahoisesti ja moniin suuntiin viittaavia vastauksia.

Haastattelun etuna on, ettd siind voidaan saadelld aineiston keruuta joustavasti tilan-
teen edellyttdmalla tavalla ja tiedonantajia myotéillen. Haastattelua kdytetddn myos,

kun aihe on arka tai halutaan selvittda v&han tunnettuja ja tiedettyjé asioita. Haastatte-
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lun huonona puolena voi nahdd vapaamuotoisen haastatteluaineiston analysoinnin,
tulkinnan ja raportoinnin vaikeuden, koska valmiita malleja ei ole olemassa. (Hirsjarvi
& Hurme 2008, 35.)

Haastattelumuodoista valitsimme aineistonkeruumenetelméksi teemahaastattelun, jotta
saisimme laajemmin tietoa siita, millaisia kokemuksia ja toiveita vanhemmilla oli fy-
sioterapeutin antamasta ohjauksesta. Teemahaastattelussa vanhemmilla on mahdolli-
suus tuoda tutkimukseen sellaisiakin ndkokulmia, joita itse emme valttaméattad ole

osanneet ottaa huomioon.

Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelma. Puolistrukturoidulle
haastattelulle on ominaista, ettd jokin haastattelun nakdkohta on lydty lukkoon mutta
ei kaikkia. Yksityiskohtaisten kysymysten sijaan haastattelutilanne etenee keskeisten
teemojen varassa. Teemahaastattelussa haastateltavan nakokulma tulee paremmin
esiin ja haastattelijan nédkokulma védhenee. Teemahaastattelun avulla voidaan saada
esille monitahoisia ja syvid kokemuksia kohdentamalla haastattelu tiettyihin teemoi-
hin. T&m4 tuo tutkittavien d&nen kuuluville. Se ottaa huomioon ihmisten tulkinnat
asioista ja heidén asioillensa antamat merkitykset ovat keskeisid. (Hirsjarvi & Hurme
2008, 47 - 48.)

Haastateltavien valinnassa olennaista on muistaa, mitd ollaan tutkimassa. Koska
useimmissa tutkimuksissa olisi mahdotonta haastatella kaikkia aiheeseen liittyvié hen-
kiloit4, tulee joukosta valita mahdollisimman edustava otos. On tarkead, ettd tutki-
mukseen valituilla henkil6ill, joilta tietoa ker&tdan, on tutkittavasta asiasta kokemusta
tai he tietvat siitd mahdollisimman paljon. (Vilkka 2005, 114, Tuomi & Sarajarvi
2004, 87 - 88.)

Valitsimme tydhOmme haastateltavat vanhemmat luonnollisesti kuntoutettavanamme
olevien erityistd tukea tarvitsevan lapsen perheiden joukosta, koska juuri heidan ko-
kemuksensa olivat mielenkiintomme kohteena. Teimme valinnat harkinnanvaraisesti
ja valintaan vaikutti myos perheiden halukkuus osallistua tydhomme. My®os tutkijoi-
den mukaan oleellista on, ettd osallistuja osaa ja haluaa kuvata tutkimuksen kohteena
olevaa ilmi6té. (Kylmé & Juvakka 2007, 79 - 80).
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Valitsimme haastateltavat perheet myos silla perusteella, ettd kaikissa perheissé olisi
suunnilleen samankaltaiset elamanvaiheet. Haastateltujen vanhempien perheissa lapset
olivat 6 - 11-vuotiaita. Kahdessa perheessa erityislapsen liséksi oli toinenkin lapsi tai

lapsia. Yhdessé perheessé lapsia oli vain yksi.

Valitsemiimme perheisiin otimme yhteyttd puhelimitse ja tiedustelimme heidan ha-
lukkuuttaan osallistua opinnédytetydhomme suostumalla haastateltaviksi. Tdssa vai-
heessa keskustelimme myds siitd, ettd haastattelut tullaan nauhoittamaan. Kaikki pyy-
tdmamme perheet suostuivat haastateltaviksi. Haastatteluajankohdat perheet saivat

valita itselleen sopiviksi.

Kirjallisuuden ja oman kiinnostuksemme pohjalta teimme haastattelurungon. (Liite 1.)
Haastattelun pohjaksi valitsimme kolme keskeistd teemaa, jotka vastasivat tutkimus-

tehtavaamme:

1) Vanhempien kokemuksia yleisesti yhteistyosta fysioterapeuttien kanssa
2) Miten vanhemmat ovat pystyneet hyédyntdmaédn fysioterapeuteilta saamiaan
ohjeita perheen arjessa

3) Miten vanhemmat kehittéisivét fysioterapeuttien antamaa ohjausta

Jokaiseen teemaan teimme myos lisakysymyksid, joiden tarkoituksena oli tarkentaa ja
syventdd saamiamme vastauksia. Tarkentavien kysymysten tarkoituksena oli myds,
ettd jokainen vastaaja ymmartaisi kysymyksemme mahdollisimman samankaltaisesti.
Talla pyrimme varmistamaan vastausten luotettavuutta ja sitd, etti saisimme vastauk-

set juuri niihin asioihin joihin halusimme.

Testasimme haastattelurunkomme toimivuutta ennen varsinaista haastattelua haastatte-
lemalla erastd kuntoutusasiakkaamme isdd. Koehaastattelun tarkoituksena oli testata
haastattelurunkoa, aihepiirien jarjestysta ja kysymysten muotoilua, joita oli mahdollis-

ta muuttaa koehaastattelun jalkeen. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 72).

Koehaastattelu toteutettiin kesdkuussa 2009. Sen tuloksia hyédynsimme tarkentamalla
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muutamia haastattelukysymyksid, jotta saisimme yhtenevéisia vastauksia tutkimusky-
symykseemme. Varsinaiset haastattelut toteutettiin heindkuussa 2009. Teimme kuusi

haastattelua, joihin osallistui kolme is&é ja kolme éitia.

Haastateltavien perheiden maaraksi valitsimme 3, koska laadullisessa tutkimuksessa
aineiston koolla ei ole vélitontd merkitysta tai vaikutusta tutkimuksen onnistumiseen.
Aineiston tehtdvana on toimia tutkijan apuna tdman pyrkiessd luomaan ymmarrysté

tutkittavasta ilmiosta. (Eskola & Suoranta 2005, 61 - 62.)

Liian suuri osallistujamaara voi myods k&antya negatiiviseksi. Se voi vaikeuttaa oleelli-
sen tiedon loytamistd tutkimusaineistosta. Tutkimuksen kannalta on jarkevaa liséatéa
osallistujien maaraa véhittéin jos on tarpeellista. (Kylma & Juvakka 2007, 27.)

Valintaamme kohderyhman koosta vaikutti myds kaytettavissa oleva rajallinen aika.

Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita tilastollisiin yleistyksiin, vaan tavoitteena on
yrittdd ymmartad tutkimuskohdetta. Tavoitteena on myos, ettd tutkimalla yksittaisia
tapauksia kyllin tarkasti, saataisiin nakyviin se, mika on merkittavaa ja mika toistuu
usein tarkasteltaessa tutkittavaa asiaa yleisemmalla tasolla. Laadullisessa tutkimukses-
sa huomio kiinnitetdén saadun aineiston laatuun, ei maaraan. (Vilkka 2005, 126, Esko-
la & Suoranta 2005, 60 - 62.)

Valitsimme tydtavaksemme yksilohaastattelun eli haastattelimme vanhemmat erik-
seen. Halusimme néin varmistaa, ettd antaisimme molempien vanhempien danen paas-
td kuuluville ja kummallekin vanhemmalle mahdollisuuden kertoa omasta nakokul-
mastaan ja omiin kokemuksiin pohjautuen saamastaan ohjauksesta ja sen merkitykses-
t4. Roution (2005) mukaan yksildhaastatteluun p&adyttdessa ajatuksena on estdd muita
henkil6itd sekaantumasta tai vaikuttamasta keskusteluun. Ryhmé&haastattelua suoritet-
taessa ovat aina mukana myods ryhmadynamiikan perusilmiot, jolloin enemmiston mie-
lipiteet saattavat padsaantoisesti tulla noudatetuksi. (Kylma & Juvakka 2007, 84).

Yksilohaastattelu menetelmané helpottaa myos aloittelevan tutkijan analysointivaihet-

ta.
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Myos haastattelupaikan valinnalla on tarkeé rooli haastattelun onnistumisessa. Rauhal-
lisen paikan valinta on ensiarvoisen tarkead, silla tarkoitus on keskitty4 itse haastatte-
luun eikd ymparilla oleviin hairidtekijoihin. Paikan tulee haastateltavasta tuntua myos
turvalliselta ja néin valinta useimmiten kohdistuu haastateltavan kotiin. (Hirsjarvi &
Hurme 2008, 73 - 74, Eskola & Vastamaki 2001, 27 - 28.)

Tyomme kaikki haastattelut toteutimme haastateltavien kotona. Haastattelut olivat
tunnelmaltaan leppoisia ja rauhallisia. Haastatteluvuorossa oleva vanhempi sai keskit-
tya haastatteluun, kun ulkoiset héiridtekijat olivat poissuljettuja. Toinen vanhemmista

oli aina toisen lapsen/lapsien seurana.

Haastattelutilanteen aluksi vanhemmat tayttivat osallistumissopimuksen. (Liitel.)
Haastattelut nauhoitimme haastattelunauhurilla c-kasetille. Haastattelujen kesto vaih-

teli puolesta tunnista tuntiin.

3.3 Haastatteluaineiston analysointi

Kun tutkimusaineisto on keratty, se pitdd muuttaa tutkittavaan muotoon. Haastattelun
kohdalla tdmé tarkoittaa nauhoitusten muuttamista tekstimuotoon eli litterointia.

Litterointi on ty6lasta ja aikaa vievaa. Litteroinnin tulee vastata haastateltavien suulli-
sia lausumia ja niitd merkityksid, joita tutkittavat ovat asioille antaneet. Haastateltavi-

en puhetta ei saa litteroinnissa muuttaa tai muokata. (Vilkka 2005, 115 — 116.)

Nykyaan kaytetddn yha useammin tutkimuksen ulkopuolisia litteroijia tai litterointi-
palveluita. Tamé& s&&stéd tutkijan aikaa muihin tutkimuksen osa-alueisiin, mutta aihe-
uttaa toisaalta lisdkustannuksia. (Vilkka 2005, 119). Kaytimme opinndytetyossamme
ulkopuolista litteroijaa, koska katsoimme tarkeaksi kéyttaa rajallista aikaa tyon muihin
vaiheisiin enemman. Litteroinnin suoritti tyopaikallamme toimistovirkailijana toimiva

tyokollegamme, joka hyvasydamisyyttdén halusi auttaa tydbmme edistymista.

Omakohtaisen analyysivaiheen aloitimme haastattelujen kuuntelemisella heti haastat-
telujen jalkeen. Kuuntelimme nauhat yhdessd, koska haastattelutilanteissa olimme

yksin. Halusimme varmistaa nauhoituksen laadun heti haastattelun jalkeen. Seuraavas-
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sa vaiheessa nauhat toimitettiin litteroijalle puhtaaksikirjoitettavasti. Olimme sopineet
litteroinnin suoritettavan sanatarkasti. Puhtaaksikirjoitettua aineistoa tuli yhteensa 75

sivua.

Siséllénanalyysi on perusanalyysimenetelmd, jota voidaan kayttaa kaikissa laadullisis-
sa tutkimuksissa. Sisallon analyysi eli dokumenttien analyysimenetelmé& on vanha tut-
kimusaineiston analyysimenetelmd, jota kéaytetdan usein hoitotieteellisissé tutkimuk-
sissa. Sen tavoitteena on kuvata tutkimusmateriaali tiivistetyssa, pelkistetyssé ja ylei-
sessa muodossa. Sisallon analyysin avulla dokumentteja, kuten kirjoja, artikkeleita,
paivakirjoja, kirjeitd, haastatteluja, keskusteluja, raportteja tai l&hes mitd tahansa Kir-
jallisia materiaaleja voidaan analysoida systemaattisesti ja objektiivisesti. Analyysi
voidaan tehd& joko aineistosta kasin induktiivisesti tai aikaisempaan tietoon perustu-
vaan luokittelurunkoon perustuen deduktiivisesti. Sisallon analyysilla aineisto saadaan
jarjestetyksi johtopaattsten tekoa varten ja se sopii erinomaisesti strukturoimattomaan
aineistoon. Aineiston suorilla lainauksilla voidaan lisdtd raportin luotettavuutta ja
osoittaa lukijalle luokittelun alkupera. (Kylma & Juvakka 2007, 112 - 113, Kyngés &
Vanhanen 1999, 3 - 6, Tuomi & Sarajarvi 2004, 93, 105.)

Aineistolahtoisessa eli induktiivisessa analyysissa on keskeistd, etta aineiston sallitaan
kertoa tarinansa tutkittavasta ilmiostéd. Siin& luokitellaan aineistosta nousevia ilmaisuja
niiden teoreettisen merkityksen perusteella. Aineiston analysoinnin ldhtékohtana on
aineiston luokittelu ja jasentdminen systemaattisesti eri teema-alueisiin ja koodaami-
nen helpommin tulkittaviin osiin. Koodausrungon ja teema-alueiden erittely ja jasen-
nys asettuu lopulliseen muotoonsa véhitellen, useiden eri analysointivaiheiden jélkeen.
Analyysin myo6té aineisto muuttuu haastatteluaineistosta tutkittavan ilmion teoreetti-
seksi kuvaukseksi. (Kylmé & Juvakka 2007, 112 - 113, 66, Kiviniemi 2007, 80.)

Riippumatta lahestymistavasta, sisallon analyysin ensimmainen vaihe on analyysiyksi-
kon madrittdminen. Useimmiten analyysiyksikkona kéytetdan yhtd sanaa tai sanayhdis-
telmad, mutta myos lausetta tai ajatuskokonaisuutta voidaan kéyttdd. Kun analyysiyk-
sikkd on valittu, luetaan aineisto seuraavaksi 1api useita kertoja. (Kyngas & Vanhanen
1999, 5.)
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Litteroinnin jalkeen perehdyimme aineistoon huolellisesti. Analyysiyksikoksi valit-
simme ajatuksellisen kokonaisuuden. Luimme litteroitua tekstia useita kertoja koko-
naiskuvan saamiseksi, ensin molemmat omilla tahoillamme ja sen jalkeen siita yhdes-
sé& keskustellen. Aineistoon palattiin useaan kertaan opinndytetyon edetessékin. Hirs-
jarven & Hurmeen (2008, 143) mukaan aineistoa ei voi analysoida hyvin, jollei sita

tunne perusteellisesti.

Analysoimme kerddmé&mme aineiston sisallon analyysilld ja valitsimme aineistolahtoi-

sen analyysitavan.

Aineistosta lahtevéa analyysi lahtee pelkistamisestd, jossa aineistosta etsitdan tutkimus-
tehtdvaan liittyvat ilmaisut. Aineiston pelkistdmisessa eli redusoinnissa auki Kirjoite-
tusta haastatteluaineistosta karsitaan tutkimukselle epéolennainen pois joko tiivista-
malla informaatiota tai pilkkomalla sita osiin. Pelkistdminen voi tapahtua siten, etta
auki kirjoitetusta aineistosta etsitdan tutkimustehtavan kysymyksilla niitd kuvaavia
ilmaisuja, jotka alleviivataan erivarisilla kynilla. (Tuomi & Sarajarvi 2004, 111 - 112,
Kyngés & Vanhanen 1999, 5.)

Taman jéalkeen pelkistetyista ilmauksista etsitddn erilaisuuksia ja yhtaldisyyksia ja niita
ryhmitell&d&n niin, ettd samaa tarkoittavat ilmaisut yhdistetaan kategorioiksi, joille an-
netaan niiden sisdltdéa hyvin kuvaava nimi. Seuraavaksi yhdistetddn samansisaltoisia
kategorioita toisiinsa ja niistda muodostuu ylakategorioita. Ylakategorialle annetaan
nimi, joka kuvaa hyvin niit4 alakategorioita, joista se on muodostettu. Kasitteellista-
mistd eli abstrahointia jatketaan niin kauan kuin se sisallén kannalta on mielekasta.
(Kyngas & Vanhanen 1999,5-7.)

Tydmme seuraavassa vaiheessa suoritimme itsendistd tyoskentelyd haastattelumateri-
aalin parissa. Litteroidusta aineistosta haimme kaikki ne ilmaisut, jotka kuvasivat par-
haiten haluttua ilmiota ja vastasivat opinndytetyémme tutkimuskysymykseen. Sovim-
me analysoivamme haastattelumateriaalia kysymalla aineistolta tutkimusongelman
mukaisia kysymyksia eri teemojen mukaan. Teemoihin liittyvat lausumat merkitsimme
erivaristen alleviivaustussien avulla. Seuraavassa esittelemme alkuperéisia ilmaisuja

aineistosta ja sen, kuinka luokittelimme ne ennalta méériteltyjen teemojen alle.
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"Yhden ohjauksen muistan, kun se meiddtkin kdski seldlleen lattialle ja ndyttikdd mi-
ten myo kaannytaan selalldan ollessa vatsalleen, niin kuin sité haettiin miten lapsi sen
tekisi ja miten my6 se tehdaan ja siind tulisi se paanliike, niin kuin sitten itsekin hok-
sasi...”— Millaisia kokemuksia vanhemmilla oli yleisesti yhteistydsta fysioterapeutin

kanssa?

"No ihan tdillaisessa tavallisessa liikkumisessa, niin kuin esim. portaiden menemises-
sd, niin yhtend paivana tuossa tajusin, etta kun lapsi kertoi menneenséa kerran sillein
ettéa oikea jalka edelld, kylla han aika useastikin menee, mutta siis huomasi etta se
menee paljon helpommin sillein.”— Miten vanhemmat pystyivat hyodyntamaan fy-

sioterapeutilta saamiaan ohjeita perheen arjessa?

"No tietenkin, ettd tieto kulkee mahdollisemman hyvin eri ihmisten valilla ja pystyisi
olemaan samaa mieltd niin olisi tdrked juttu.” — Miten vanhemmat kehittéisivat fy-

sioterapeuttien antamaa ohjausta?

Omakohtaisen analysoinnin suoritettuamme kédvimme yhdessa lapi aineiston ja teim-
me yhteenvedon lausumien ryhmittelysté eri teemojen alle sek& pelkistimme alkupe-
raiset ilmaukset helpommin ymmarrettdvadn muotoon. Pelkistetyistd ilmauksista
teimme tietokoneella yhteenvedon helpottaaksemme aineiston kasittelyd analyysin
edetessd. Luokitellessamme lausumia eri teemojen alle jouduimme pohtimaan joitakin
lausumia hyvinkin pitk&an, sill4 ne tuntuivat sopivat useamman teeman alle. Seuraa-
vassa on esimerkkeja jokaisen teeman alle kerddmistdmme alkuperéisisté lausumista ja

néistd tekemistdmme pelkistetyista ilmaisuista.

”...Joka kerta Helsingin jaksoillakin me ollaan oltu mukana jompikumpi melkein niis-
sa terapiatuokioissa, jatkuvasti joka kerta tulee ohjeita, neuvoja mitka ovat ne asennot
Jja just niitd venytyksid.”— Hoitavalta taholta Helsingista tuli paljon ohjeita ja neuvoja

mm. asentoihin ja venytyksiin.

”...pukeutumistilanteissa justiinsa ettd noustaan ylos ja se ettd se niin kuin jatkossa-

kin sitten myds oppisi myds sen etté sen itse tehda myds jotain, eikd vain olla, etta se
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on ollut minun mielesténi kaikista, oikeastaan tarkein, kun se on niin isokin jo niin,
ettei tarvitse nostella sitten itse, niin kuin, etta se nousee tuolista seisomaan, pukeutu-
essa myés.”— Aiti sai ohjeistusta miten hyodyntad lapsen omaa aktiivisuutta esim.
pukeutumisissa ja ylosnousuissa.

... niin kuin tdllaisissa apuvdlinehommissa on sellainen. Ei meilld ainakaan ole ,
sanotaan ei voimat ja aktiivisuus riitd niin kuin “tonkid” kaikkia.”— Apuvalineista

tulisi saada lisad tietoa, omat voimavarat ja aktiivisuus ei riitd etsiméaan.

Seuraavassa vaiheessa aineisto ryhmiteltiin, yhdistden samankaltaiset ilmaukset sa-
maan kategoriaan kunkin teeman alla antaen kategorialle sisdltoa kuvaavan nimen.

Samansiséltoiset kategoriat yhdistettiin ja ndin muodostuivat ylakategoriat, jotka myos
nimettiin. Tamén jalkeen piirsimme kustakin teeman alla olevista yldkategorioista
kasitekartat. Kasite kartoilla pyrimme kuvaamaan vanhempien kokemuksia eri teemo-

jen pohjalta.

Késitekartat ovat tapa ilmaista ja tutkia ajatuksia, ajattelua ja oppimista. Kaikki puhut-
tu ja Kirjoitettu aineisto on ilmaistavissa myos kasitekarttoina. Kasitekartat kuvaavat
tarkasti ja niistd on helppo hahmottaa tutkittavan ajattelun peruskésitteet ja niiden va-
liset yhteydet. Mitd paremmin ké&sitekartta vastaa tutkittavan ajattelua, sitd luotetta-
vampi se on. (Ahlberg 2001, 59 - 67.)

Kasitekarttoja muodostui siis kolme eri teemojen mukaan. Kasitekarttojen valmistut-
tua teimme vield aineiston pelkistamista, silla samantyyppisia ilmaisuja esiintyi vield
useita kertoja. Kasitekarttoja muokkasimme mahdollisimman helppolukuiseen muo-
toon aiheiden mukaan. Kasitekartat esittelemme luvussa 4 tulokset, kyseisen teeman

otsikon jalkeen.
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4 TULOKSET

Esittelemme opinndytetyémme tuloksia eri teemojen pohjalta, jotka liittyivat tutkimus-

tehtdvaamme.

4.1 Vanhempien kokemukset yhteistyosta fysioterapeuttien kanssa

Seuraavassa luvussa esittelemme aineistosta poimimiamme vanhempien kokemuksia
yhteistyosta fysioterapeutin kanssa ja fysioterapeutin antamasta ohjauksesta eri vai-
heissa ja eri tahojen toteuttamana. Lisaksi esittelemme miten ja mihin vanhemmat
saivat fysioterapeutilta ohjausta sekd vanhempien kokemuksia siitd, milta tuntui kun
ammattihenkild ohjeistaa heidén arkeaan. Té&ssd opinndytetydssa alkuvaiheen ohjauk-
sella tarkoitamme vaihetta, kun fysioterapia toteutui hoidosta vastaavan tahon fysiote-

rapeuttien toimesta. (Kuvio 5.)



ALKUVAIHEEN OHJAUS
- Surkeaa, ei ohjausta
- Ammattihenkildiden vélinen ristiriita
ohjauksessa
- Yksittainen ohjaus perusliikkumiseen
- Venyttelyohjausta, arviointia
- Kuvien muodossa
- Keskitytaan apuvalineisiin
- Ei selvad muistikuvaa
- Valokuvien kayttd hyvaa ohjeistuk-
sessa, voi kerrata ja palauttaa mieleen
- Kokemuksen ja tiedon puute vaikeut-
taa ohjeiden toteuttamista
- Avopuolen kotikayntien alkua odotet-
tiin, ettd joku tulisi neuvomaan meité
- Oma mieli sulkeutunut, aika parantaa

MIHIN ON
SAANUT

OHJAUSTA
- Lapsen kasittelyyn
ohjausta
- Kotona toimimiseen
- Venytyksiin
- Perusliikkumiseen
- Asentohoito
- Apuvalineiden saatdminen
- Lihashuolto
- Ergonomisiin asioihin
- Pukeutumistoimintoihin

MITEN

OHJATTU
- Naytti
- Kertoi
- Tieto kuvina ja selityk-
send vihkossa
- Kokeilu
- Itse lasna ohjausta
annettaessa, jai parhaiten
mieleen

NYKYHETKEN

OHJAUS/AVOPUOLI
- Tarkat ohjeet, missa vaiheessa ja
miksi
- Avopuoli ohjannut eniten/ riittavasti
- Selkeda
- Sujuvaa
- Terapeuttiin saa aina yhteyden
puhelimella
- Ohjeita sopivasti
- Jos ohjeistusta liikaa, toteutus karsii
- Toimii arjessa hyvin, valilla pitaa
soveltaa
- Saanut ohjeistusta kysymalla
- Fysioterapeutin ensimmaéinen
kotikaynti oli luonnollinen jopa
ylellinen asia
- Kotikaynnit eivat ahdistaneet
- Ammattihenkildiden valiset ohjeet
eivat ristiriitaisia
- Ohjeistuksessa ristiriitaisuutta, eri
ammattihenkil6t pitivat omia ohjei-
taan tarkeimping, kokonaisuuden
huomiointi puuttuu
- Ft kiinnostunut lapsen edistymisesta
- Omaa aktiivisuutta ja halua on
- Valmis vastaanottamaan ohjausta
- On vaikea pyytaa ohjausta kun ei
tiedd mita ohjauksen pitéisi olla

ARJEN

OHJEISTAMINEN
- Ohjeistuksesta keskustellaan,
otetaan kdyttoon toimivat neuvot
- Ei ohjeisteta arkea vaan lapsen
hoitamista. Positiivinen asia
- Arjen ohjeistus koetaan hyvana
- Arkea ei ole ohjeistettu liikaa
- Vanhemmilla on vastuu tutustuuko
annettuun materiaaliin
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OHJAUS

PAIVAKODISSA
- Riittévyys epavarmaa
- Muutosta tapahtui, ohjauksen
maara véaheni
- Ohjaus riittavaa
- Tieto avustajan valityksella
- Ei tietopulaa, ft kdvi myds
kotona

OHJAUS KOULUSSA
- Ohjaus riittavaa
- Ohjauksen toimivuudesta ei
tietoa
- Ei huomannut puutteita
- Epdvarmuutta on toimiiko asiat
koulussa niin kuin on ohjeistettu
- Ei tietopulaa
- Ei niin perilla asioista
- Ei muutosta koska ammatti-
henkil6t pysyi samana
- Avustajilla tietdmattomyytta

NYKYHETKEN
OHJAUS/HOIDOSTA

VASTAAVA TAHO
- Epaselvyytta ohjauksessa,
ohjeita joudutaan soittamaan/
tarkentamaan
- Ohjaus keskittynyt apuvalinei-
siin terapeutin vaihduttua
- Aina ei ajatukset yhtenevaisia
ammattihenkildiden ja perheen
valilla
- Valokuvien kaytto hyvaa ohjeis-
tuksessa, voi kerrata ja palauttaa
mieleen

KUVIO 5. Kasitekartta teemasta vanhempien kokemukset yhteistyosta fysiotera-

peuttien kanssa.
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4.1.1 Kokemukset fysioterapeutin antamasta alkuvaiheen ohjauksesta

Kun haastattelimme vanhempia, kysyimme heilt4, missé vaiheessa he ensimmaista
kertaa tapasivat fysioterapeutin ja minkélaista ohjausta he silloin saivat. Talla ha-
lusimme tietoa siitd, millaisia kokemuksia vanhemmilla oli hoidosta vastaavan tahon
fysioterapeutin antamasta ohjauksesta alkuvaiheessa, ennen kuntoutusvastuun siirty-
mistd avopuolelle. Seuraavana esittelemme heiddn kokemuksiaan fysioterapeutin an-

tamasta alkuvaiheen ohjauksesta.

Alkuvaiheen ohjaus koettiin monen vanhemman mielesta puutteellisena. Kritiikki
kohdistui ohjauksen vahéisyyteen ja epdjohdonmukaisuuteen. Vanhemmat kokivat,
ettd alkuvaiheen ohjaus keskittyi enemman tilannearvioihin ja apuvalinekartoituksiin.
Ohjaus sisélsi yksittaisia, irrallisia ohjeita esim. venyttelyihin ja niiden soveltaminen
arkielamaan oli hankalaa. My6s tiedon puute vaikeutti ohjeiden toteuttamista. Kaikilla

vanhemmilla ei ollut selkedd muistikuvaa alkuvaiheen ohjauksesta.

Vanhemmat kokivat myds ammattihenkildiden valisen ristiriidan hankalaksi ja toivoi-
vat, etté eri tahojen fysioterapeutit kommunikoisivat ohjeistuksesta keskenaan ja sopi-
sivat yhteisista linjauksista ennen vanhempien ohjausta. Seuraavaksi esimerkki eréan

didin kommenteista:

” Than kun sitd alkua kun ajattelee, olisi ihan kiva ollut oikeesti, jos esimerkiksi tamd
ensimmainen fysioterapeutti ja keskussairaalaterapeutti olisi keskustellut keskendan
ettd mitd nyt annetaan ja mitd tehdaan, ettei olisi tullut semmoista ristiriitatilannetta,

ettd nyt annettu ja opetettu vddrin.”

Eras &iti kertoi tuntemuksiaan siitd, miksi ei pystynyt alkuvaiheessa ottamaan vastaan
ohjausta fysioterapeutilta. Kysyimme, oliko fysioterapeutin tavassa ohjeistaa ollut jo-
tain, mik& vaikutti negatiivisesti ohjeiden vastaanottamiseen. Tassd hdnen komment-

tinsa asiasta:
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”En mina usko. Se on se aika, mika siind auttaa. En mina usko ettd kukaan muukaan
olisi siind auttanut mitdan. Fysioterapeutti teki siind varmasti hyvan tyén, mutta kun

oma mieli on niin sulkeutunut.”

4.1.2 Kokemukset nykyhetken avopuolen fysioterapeuttien antamasta

ohjauksesta

Seuraavassa esittelemme vanhempien kokemuksia fysioterapeutin antamasta ohjauk-

sesta, kun terapian toteutus oli siirtynyt avopuolen toteuttamaan fysioterapiaan.

Kysyimme vanhemmilta, millaisia kokemuksia heilld oli tilanteesta kun avopuolen
fysioterapeutit aloittivat kotikdynnit. Kaikki haastateltavat vanhemmat kokivat avo-
puolen fysioterapeuttien aloittamat kotikéynnit hyvana ja positiivisena asiana. Ohjaus
keskittyi lapsen kasittelyyn, venyttelyihin ja asentohoitoon. Tuli selkeitd ja tarkkoja
ohjeita siitd, mita piti tehdd, missé vaiheessa ja miksi. Terapeutti kertoi ja naytti mita
lapsen kanssa voi tehdd. Ohjeita oli tullut sopivasti ja saadut ohjeet olivat arjessa toi-
mivia ja niita pystyi tarpeen mukaan soveltamaan. Seuraavana on eraan isan komment-

ti kotikdynneisté:

” No sitdhdn odotettiin kuin kuuta taivaalta, ettd tulisi joku neuvomaan meitd, mita
ruvetaan tekemaan ja missa mennaan. Sehan oli juuri iso asia etta joku tuli, ettei tar-
vinnut itse ensinndkaan lahted jonnekin, joku tuli kotiin. Se oli minusta ainakin ihan

’

hyvd juttu.’

Halusimme tietd4d myo6s vanhempien kokemuksia ohjauksen maarésta ja laadusta seka

kuinka ohjeistuksen madra vaikutti ohjeiden toteuttamiseen.

Vanhemmat kokivat saaneensa riittavasti ohjausta omalta avopuolen fysioterapeutilta,
eivatkd kokeneet tarvetta muuttaa ohjeistusta. Vanhemmat kertoivat myos, ettd omaa
halua ja aktiivisuutta oli vastaanottaa ohjausta. Useampi vanhempi kuitenkin koki
hankalana pyytéa lisd4 ohjausta, kun ei tied4d mit4 ohjauksen pitaisi olla. Seuraavassa

eraan isan kommentti aiheesta:
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”No en mind tiedd, mitd sen oikeasti pitdisi niin kun olla, kun itse ei kuitenkaan, en
mie mitaan apuvalineista ja sellaisista niin kuin tied&. Vaikea on niin kuin pyytaa ja

>

tietdd, ettd mitd haluaisi kun ei tiedd mitd kaikkea markkinoille periaatteessa tulee...’

Eras &iti kertoi kokeneensa negatiivisena asiana monen eri ammattiryhmén terapeutin
antamat ohjeet, jotka kaikki olivat hyvid mutta niiden toteutusta ei ollut suunniteltu
yhteistydssd. Ohjeita tuli kolmelta eri terapeutilta (puhe-, toiminta- ja fysioterapeutti),
joten maarallisesti ohjeita tuli litkaa kerralla ja ohjeita tuli ndin huonommin toteutet-
tua. Liséksi ndma terapeutit olivat ohjeistaneet perhetta ilman, ettd olivat ensin keske-
nadn keskustelleet tavoitteistaan. Muut haastateltavat eivéat kokeneet eri ammattihenki-

I6iden ohjauksessa ristiriitoja.

” On ne olleet ristiriidassa ja sitten niité on niin kuin paljon, ettéd kun kaikki on niin
tarkeda. Ei pysty millaan tassa arjessa tekemaan kaikkea niita tarkeita asioita. Jokai-

’

nen pitdd tietysti oman asiansa tirkeend.’

Positiiviseksi asiaksi yhteisty0dssa erds isa kuvasi myos terapeutin kiinnostuksen lapsen
edistymisesta. Positiivisena asiana han koki myos yhteyden saaminen terapeuttiin no-

peasti jos ongelmallisia asioita ilmaantuu.

” Nyt tdmd ohjaus on erittdin selkedtd, vihkossa lukee ja kuvat on vield tehty, kylld jo
siitd pitdd ymmartaa missa ollaan ja mita tehdaan ja mita tarkoitetaan, ei taméan sel-

kedmmin endd voisi kun rautalangasta vddntden tehdd.”

7 Ei ole ollut ongelmia ohjauksessa, aina on puhelimella saanut kiinni kun on ollut

kysyttavaa tai jos vihkoon on kirjoittanut asiaa niin on aina vastaus ollut. Ja kaikkea

’

voi aina soveltaa jos on ollut jotain ongelmia ja keksinyt ratkaisun jos on jotakin.’
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4.1.3 Kokemukset fysioterapeutin antamasta ohjauksesta lapsen siirryttya

paivakotihoitoon

Seuraavassa esittelemme vanhempien kokemuksia siita tilanteesta, kun lapsi siirtyi
paivékotiin hoitoon. Halusimme saada selville, muuttuiko vanhempien fysioterapeutil-

ta saama ohjaus ja kuinka he sen kokivat.

Lasten siirtymévaiheesta kotihoidosta paivékotiin ilmeni vanhempien kertomuksissa
jonkin verran hajontaa kokemuksissa ohjauksen riittavyydessa. Téassa vaiheessa van-
hempien kertomuksissa korostui henkilokohtaisen avustajan merkitys sille, kuinka
hyvin péivakodilla tapahtuneesta terapiasta vélittyi tieto vanhemmille. Niissa tapauk-
sissa, joissa avustaja kertoi terapian kulusta ja saaduista ohjeista vanhemmille kirjalli-
sen vihkoviestin liséksi, vanhemmat kokivat ohjauksen maaran riittavand. Ohjauksen
méaara koettiin riittdvaksi myos, jos terapeutilla oli mahdollisuus tehda ohjaus - ja tu-

kikdynteja kotiin.

Seuraavassa on kahden aidin kokemuksia ohjauksen madrésté ja toimivuudesta tassa

vaiheessa:

"Kylld sitd ohjausta sai. Minun mielestdni se avustaja aina kertoi mitd tapahtui ja
mita tekivat, missa mennaan ja kun terapeutti kavi valilla kotona, niin sita kautta sit-

ten. Ihan hyvin se tieto kulki.”

"Nyt kun muistaisi tarpeeksi. Siis sehdn oli ihan selvd, ettd tulihan siihen muutos.
Sitten kun ei ndhnyt fysioterapeuttia joka kerta, etta siihen mennessa myo oltiin joka
kerta tavattu, niin totta kai se véheni. Ja sitten ei ollut aikaa niin kuin hopétella. Niin

)

voi olla ettd siind vaiheessa olisi halunnut enemmdn.’

4.1.4 Kokemukset fysioterapeutin antamasta ohjauksesta lapsen siirryttya

kouluun

Seuraavassa esittelemme vanhempien kokemuksia tilanteesta kun lapsi siirtyi péiva-

kodista kouluelaméan. Kysymyksillamme halusimme saada selville vanhempien ko-
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kemuksia fysioterapeutilta saamastaan ohjauksesta tdssd muutosvaiheessa kun lapsi

aloitti koulun.

Kouluun siirtymisvaiheen jalkeen vanhemmat kokivat useimmiten itse saamansa fy-
sioterapeutin antaman ohjauksen maaran riittdvana ja olivat tyytyvdisia sen toteutumi-
seen. Vihko oli edelleen toimiva kanava tiedon ja ohjeistuksen vélityskeinona. Van-
hemmat kertoivat kysyvansg, jos tulee tarvetta saada lisdd ohjeistusta lapsen kanssa
toimimiseen. Téarkeénd asiana ohjeistuksen kannalta eré&s isé piti saman henkilokohtai-

sen avustajan jatkamisen paivakodista kouluun siirryttéessa.

Kun kysyimme vanhempien kokemuksia koulun henkilokunnan saamasta fysiotera-
peutin antamasta ohjauksesta, esille tuli epdvarmuutta. Haastateltavat kayttivat vasta-
uksissa epamaardisempid ilmaisuja, kuten uskoisin, varmaan ja luulen. Muutamat
vanhemmat kokivat my6s epadvarmuutta toimivatko asiat koulussa niin kuin oli ohjeis-

tettu. Tassa kahden aidin kokemuksia asiasta:

"Minusta tuntuu, ettd sielld menee hirvedn hyvin. En ole mitddn huomannut, eikd ku-

kaan ole koskaan sanonut sieltd mitddn, ettei ymmdrtdisi tai tietdisi.”

“Ne mind suunnilleen tieddn, mutta sitten mind uskoisin, ettd niitd samoja mita on

’

aina kotiinkin annettu. P&a sddntdisesti niin kuin samantapaisia ohjeita.’

4.1.5 Kokemukset hoidosta vastaavan tahon fysioterapeutin antamasta

nykyhetken ohjauksesta

Seuraavana esittelemme vanhempien kokemuksia hoidosta vastaavan tahon fysiotera-

peutin antamasta ohjauksesta téll4 hetkell&.

Vanhempien vastauksissa kysymykseen millaisena he kokivat hoidosta vastaavan ta-
hon fysioterapeutilta saamansa ohjauksen, ilmeni taas hajontaa. Muutamat vanhemmat
kokivat hoidosta vastaavan tahon fysioterapeutilta saamansa ohjauksen keskittyneen

viime aikoina lahinn& apuvalineohjaukseen.
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Erds isd taas koki epéselvyyttd hoitavalta taholta saadussa ohjeistuksessa. Ohjeet tuli-
vat kirjallisena, muta ne eivat olleet yksiselitteisid, siksi niita oli jouduttu selvittele-

méaan uusilla yhteydenotoilla:

“Ja siitihdn oli epdselvyyttd siitd sdhkohoitosysteemistd. Sanoisin ettd ihan joka kerta
kun on sieltd Helsingista tullut, on pitanyt soittaa, etta mita sina talla tarkoitat. Hel-
singissa se on olevinaan ihmisilla taysin selvaa miten sitdi hommaa hoidetaan, mutta
kun sieltd tulee lappu tdnne ndin ja sinun pitaisi homma hoitaa, niin ei se enda ole-

’

kaan niin selvda.’

Eradn didin mielestd hoidosta vastaavan tahon fysioterapeutit eivat aina ottaneet tar-
peeksi huomioon heidén perheensd tilannetta. Saadut ohjeet todettiin arjessa toimimat-
tomiksi. Kotona nama ohjeet sovellettiin oman avopuolen fysioterapeutin kanssa heille

sopiviksi.

”...ne ei ehkd tajua sitd, 24 tuntia eletdén sita eika vain niin kuin muutama tunti tai
tunti paivassa. Ei me voida olla koko aika lapsen kanssa tuossa lattialla, etta siella ei
ehk& ymmarreta sitd. Ne tekevat tyota jotenkin sillein ettd ne eivat asetu sinne perhe-

’

elaméan, on muutakin eléméssd kun vaan se lapsi.’

Eradn perheen molemmat vanhemmat kokivat hoitavan tahon kéayttdmien valokuvien
olevan hyvé keino ohjeistamisessa. Kontrollikdynneilla tuli paljon uusia asioita, jotka
piti muistaa itse ja viestittdd myos toiselle puolisolle, jos hén ei ollut mukana seka
my06s muille yhteisty6tahoille. Valokuvien avulla asiat pystyttiin paremmin palautta-

maan mieleen jalkikateen ja niista voitiin kerrata esim. seisomatelineen sdadot.

4.1.6 Kokemukset perheen arjen ohjeistamisesta ammattihenkilon toimesta

Seuraavassa esittelemme vanhempien kokemuksia siit4, miltd heistd tuntui, kun am-

mattihenkil® ohjeisti perheen arkea.

Kaikki vanhemmat pitivat perheen arjen ohjeistamista positiivisena asiana. Heidén

mielestéan ei suoraan ohjeistettu perheen arkea, vaan sit4, miten siind omassa ympaéris-
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tossé voisi toimia lapsen kanssa parhaalla mahdollisella tavalla. Asioista ja vaihtoeh-
doista voitiin keskustella yhdessa mutta perhe itse teki valinnat toteutuksesta. Eras isa
toivoi saavansa materiaalia esim. tutkimustuloksista, tietoa apuvalineuutuuksista ym.
Vastuu niihin tutustumisesta oli hanen mielestdéan kuitenkin vanhemmilla itsellaén eli

lukevatko ja hyodyntavétkoé he saamansa informaation.

Negatiivisena asiana erés aiti piti sitd, jos useat eri ammattihenkil6t ohjeistivat perheen
arkea ainoastaan omasta nékokulmastaan. Tallgin tulee ohjausta liikaa ja ohjeiden
toteuttaminen karsii. Perhettd voi ohjata ja neuvoa, mutta he itse paattavat mita asioita

ottavat kayttoon.

”...kaikki antavat ohjeita ja tietysti tekevdit parhaansa ja kuvittelee ettd ndin tdytyy,
mutta ei se vaan mene niin. Se jotenkin, se on kuitenkin perhe joka maaraa siita omas-

ta eldmdstddn ja niin pitdd olla. Kukaan ei voi silleen tulla sinne.”

4.1.7 Mihin asioihin vanhemmat saivat ohjausta fysioterapeuteilta

Seuraavaan olemme kerénneet asioita ja tilanteita, joissa vanhemmat saivat fysiotera-

peutilta ohjausta eri vaiheissa.

Vanhemmat saivat ohjausta fysioterapeuteilta lapsen kasittelyyn arkipaivaisissa asiois-
sa kuten perusliikkumiseen. Lihashuoltoa oli ohjattu venytyksin ja asentohoidon kei-
noin. Apuvalineiden sadtdminen kasvun myota kuului myos ohjattaviin asioihin. Oh-

jausta tuli ergonomisiin asioihin esim. pukeutumistoimintojen yhteydessé.

”...minkdlaisissa asennoissa niin kuin pidetddn ja sitten nditd venyttelyjd ja timmoi-

’

sid néin. Ja sitten noissa Kaikissa apuvdlinejutuissa...’

”No mitd niitd nyt olisi. No esimerkiksi venytykset ja tdillaiset ja sitten kun on sdddetty

’

nditd pyordn sddtelyitd...’
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4.1.8 Miten fysioterapeutti ohjasi vanhempia

Seuraavaksi esittelemme miten vanhemmat kuvasivat niitd ohjaustapoja, joilla fysiote-

rapeutti ohjasi vanhempia eri vaiheissa.

Vanhemmilla oli samansuuntaisia kokemuksia erityisesti avopuolen fysioterapeutin
kayttdmista menetelmista, joilla fysioterapeutti ohjasi heitd toimimaan lapsen kanssa.
Vanhemmat Kkertoivat seuranneensa terapiatilanteita ja samalla kokeilivat itse harjoi-

teltavia liikkeita fysioterapeutin ohjauksella.

Ohjausta lapsen kanssa toimimiseen tuli terapiavihkon vélitykselld, jossa Kkerrottiin
harjoitettavat ja ohjatut asiat. Kirjallisia ohjeita pyrittiin havainnollistamaan piirretyin

kuvin. Hoitava taho Helsingista kaytti ohjeistuksissa apuna valokuvia.

Parhaiten mieleen jéivat ohjeet ja harjoitukset, jotka ohjattiin niin, ettd vanhemmat

olivat itse lasna.

”No kyllah&an se terapeutti naytti, siis mitd han teki, siind samalla sitten sanoi, ett&

tdllaista niin kuin nditd hommia voi harjoittaa ja tehdd.”

“Niin mind muistan, just ettd kddnnytddn ja terapeutti siitd jalasta nyki tdillein ettd

toinen kddntyisi ja oli veikedtd katsoa.”

4.2 Miten vanhemmat pystyivat hyddyntamaan fysioterapeutilta saamiaan

ohjeita

Tassa luvussa esittelemme aineistosta poimimiamme vanhempien kokemuksia ohjauk-
sen hyddynnettdvyydestd erilaisissa tilanteissa ja asioita, jotka vaikuttivat ohjeiden

toteuttamiseen. (Kuvio 6.)
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KUVIO 6. Kasitekartta teemasta miten vanhemmat pystyivat hyédyntamaan

fysioterapeutilta saamiaan ohjeita.



37

4.2.1 Ohjaus, josta oli erityisesti ollut vanhemmille hyotya

Kun kysyimme vanhemmilta, minkalaisesta ohjauksesta oli ollut heille erityisesti hyo-

tyd, nousi esille seuraavanlaisia kokemuksia.

Tilanteet, joissa vanhemmat pystyivat hyodyntdméaan fysioterapeutilta saamiaan ohjei-
ta, liittyivat pieniin arkisiin asioihin. Useamman vanhemman mielestd ohjaus, jonka
naki ja sai itse kokeilla, oli jadnyt parhaiten mieleen ja se oli néin ollut parhaiten hyo-

dynnettavissa.

Vanhempien mielestd ohjeet tulisi Kiteyttdd perheen arkeen ja ymparistoon. Saatujen
ohjeiden ei tulisi olla vain irrallisia ohjeita ja ne olisi hyva ohjeistaa selkeéasti ja napa-
kasti. Erds isé kertoi, ettd hdn otti kayttoon ohjeita, jotka sopivat ja helpottivat myos

omaa tekemista.

"Ettd jos tuntuu, ettd se sopii ja se helpottaa myoskin miun tekemistd sen kanssa, niin

totta kai mina otan ne kayttdon. ”

4.2.2 Minkalaisessa tilanteissa vanhemmat pystyivat hyddyntamaan

fysioterapeutin antamaa ohjausta

Seuraavaan olemme kerénneet asioita ja tilanteita, joissa vanhemmat pystyivat mieles-

td&n hyodyntdmaan fysioterapeutin antamaa ohjausta.

Vanhemmat hyodynsivét saamaansa ohjausta lapsen lihashuoltoon venyttelyiden muo-
dossa. Hyddynnettdvia ohjeita tuli nukkuma-asentoihin ja apuvalineasioihin seka uu-
den terapiapyo6ran ja tyotuolin kayttoon. Ohjausta pystyttiin hyddyntdaméan myaos lap-
sen perusliikkumisen tukemiseen esimerkiksi portaissa litkkumisessa. Ohjausta saatiin
myos siihen, kuinka vanhemmat voivat hyédyntaad lapsen omaa aktiivisuutta pukeutu-
mis- ja siirtymatilanteissa. Erityisesti tdmén tyyppisestd ohjauksesta oli ollut iso apu
vanhemmille. Seuraavaksi kahden &idin ajatuksia lapsen oman aktiivisuuden hyddyn-
tdmisesta ja siitd, miten ohjeistus helpotti heiddn omaa toimintaansa lapsensa liikku-

mista tukiessaan:
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”No just tdma ettd lapsi itse nousee ihan oikeasti siita tuolista pystyyn eika sita noste-
ta siitd, vaan se itse pinnistaa sieltd. Se on mun mielestd, niin kun mulle ainakin, ollut

tosi iso apu, ettd mun ei tarvitse nostella niin paljoa.”

”No ihan tillaisessa tavallisessa liikkumisessa, niin kuin esim. portaiden menemises-
sd, niin yhtend paivana tuossa tajusin, etta kun lapsi kertoi menneenséa kerran sillein
ettéa oikea jalka edelld, kylla han aika useastikin menee, mutta siis huomasi etta se

’

menee paljon helpommin sillein.’

4.2.3 Mitka tekijat vaikuttivat vanhempien fysioterapeutilta saamien ohjeiden

toteuttamiseen

Seuraavaan olemme poimineet aineistosta asioita, jotka vaikuttivat siihen, miten van-
hemmat pystyivat toteuttamaan fysioterapeutin antamia ohjeita. Kun kysyimme van-
hemmilta kokemuksia asioista, jotka vaikuttivat ohjeiden toteuttamiseen, saimme seu-

raavanlaisia vastauksia.

Toive lapsen edistymisestd kuntoutuksessa motivoi ohjeiden noudattamiseen. Ohjauk-
sen vastaanottamista edisti myos se, kun aika kului ja erityista tukea vaativan lapsen
kuulumisen perheeseen alkoi vahitellen hyvaksyd. Vanhemmat kokivat, etté tietoa oli
tarpeeksi siitd, kuinka térkedd oli ohjeita noudattaa, mutta oma aktiivisuus vaikutti
kuitenkin, kuinka niitd kdytanndssa noudatettiin. Jotkut vanhemmat kertoivat suoraan
tekevansé sen mita piti tehdd ja mitd ohjattiin. Seuraavassa erdén &idin ja isan kom-

mentteja siitd, mitk tekijat vaikuttivat ohjeiden toteuttamiseen:

"No se ettei ollut endd niin vdsynyt. Ja sitten sen tilanteen alkaa hyviksyd mikd se

2

on.

” No omasta aktiivisuudesta se on kiinni, minkd verran jalkoja tuolla venytellddn.
Min& olen miettinyt, etta liikeratojen harjoitteleminen ja se treenaaminen tallaisena

pienend, jos sita ei tehda nyt, niin sen jalkeen sina olet koko ik&asikin kiinni téssa avus-
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tustoiminnassa, etta nyt saattaa olla pieni mahdollisuus siihen, etta tasta voi olla jo-

tain apuakin.”

4.2.4 Vanhempien omat resurssit

Seuraavaksi kuvailemme vanhempien resursseja ja sitd, kuinka he kertoivat niiden

vaikuttavan ohjeiden toteuttamiseen ja hyédyntdmiseen.

Osa vanhemmista koki, ettd heidan taytyi tehda itsensé kanssa valintoja sen suhteen,
haluaako olla isé tai diti vai kuntouttaja. Omat voimavarat vaihtelivat ja se vaikutti
aina tilanteen mukaan ohjeiden noudattamiseen. Ajan puute nousi myos esille syyna
siihen, mika vaikutti ohjeiden toteutukseen. Eras &iti kommentoi asiaa lyhyesti seuraa-
valla tavalla:

7. . ei millddn pysty tdssd arjessa tekemddn kaikkea niitd tdrkeitd asioita. Se on niin

kuin sellainen. ”

Vanhemmat joutuivat tilannekohtaisesti tekemdaan valintoja kuinka hyvin toteutti oma-

toimista toimintaa. Seuraavassa eraan isan varikkaita kommentteja tasta:

” Se me sitten miten se menee. Joskus on sellaiset tilanteet, ettd ei niin paljon aikaa
voi varata johonkin lahtemiseen ja valmistautumiseen, etta voisi antaa omatoimisesti
ja koittaa tehda niin kuin asioita mahdollisimman hienosti. Joskus se on vaan juntat-

tava hattu pddhdn ja sanottava ettd nyt mennddn. Se on sitten oikein tai vddrin.”

Erddn daidin kommenteista nousi esiin myos se, etta lapsen tahto oli otettava huomioon

ohjeita noudatettaessa.

” Se on omasta jaksamisesta tietenkin kiinni, etta esimerkiksi venyttelyt kui niit& sitten
jaksaa ja sitten vahan siita lapsestakin on kiinni suostuuko se. Se ei valttdmatta suostu
nykyaan enda ihan hirvean helposti ja sité ei valttdmatta sitten kylla saa suostuteltua

millddan.”
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Vanhemmat huomasivat myos, ettd omasta jaksamisesta oli pidettava huoli ohjeita
toteutettaessa, itsensd uuvuttaminen ei hyodyttaisi ketddn. Seuraavassa on erdan isan
kommentit tiedusteltaessa hanen voimavaroistaan:

... vaihteleehan se mutta mita vaihtoehtoja tassa on. Sehan on selva homma, etta jos
et mitddn oikeutta meill& vanhempina itseamme ihan piippuun vetaa, se ei palvele

’

ketddn...’

4.2.5 Epavarmuus

Ohjauksen hyodynnettavyyteen liittyen tuli esille myos kokemuksia, jotka heréttivat

vanhemmissa epdvarmuutta. Tassé luvussa esittelemme tahan liittyvid kokemuksia.

Epévarmuutta ja pohdintaa heratti vanhempien keskuudessa se, tehddénko harjoituksia
mahdollisesti turhaan, kun ei tiedetd etukateen, miké olisi lapsen kehitystaso tulevai-
suudessa. Paamaara oli siis epéselva. Aina ei myoskaan ollut selvaa, pystyiko ohjeita
soveltamaan arkeen. Erés isd Kkertoi pohtineensa sitd, ettd voisiko joku asia lapsen
kohdalla olla toisin. Kun samat terapeutit olivat tydskennelleet lapsen kanssa alusta
asti, vertailupohjaa erilaiseen tapaan toteuttaa ohjausta ei ollut. Pohdintaa aiheutti
myo0s tietopula terapeuttien resursseista ohjausta kehittdessa. Seuraavassa erddn isén

kokemus aiheesta:

"Aika vaikea sanoa voisiko mita tehd& paremmin tai toisella tavalla. Ei ole muuten
kuin teidan kanssa tehd&an niin ei voi sillein tietddkaan olisiko edes olemassa muita

’

tapoja tehdd eri tavalla. Ehkd ei ole.’

4.3 Vanhempien kehittamistoiveita ja — ehdotuksia

Tassa luvussa esittelemme aineistosta poimimiamme vanhempien kokemuksia ohjauk-

sen kehittdmistarpeista ja - toiveista. (Kuvio 7.)
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KUVIO 7. Kasitekartta teemasta vanhempien kehittamistoiveita ja — ehdotuksia.
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4.3.1 Mihin ohjausta toivottiin

Tassa luvussa esittelemme vanhempien kertomuksista esille tulleita kehittdmistoiveita

liittyen siihen, mihin asioihin he erityisesti toivoisivat saavansa ohjausta.

Monen vanhemman vastauksista nousi esille tarve saada lisdd ohjausta omaan er-
gonomiaan lasta avustettaessa. Apuvélineistd toivottiin saatavan lisad tietoa, koska
oma aktiivisuus ei riité sen etsimiseen. Terapeuteilla on myos kéytdssé lahteet ja mate-
riaalit apuvéline uutuuksista. Myds apuvalineiden saatoihin toivottiin fysioterapeutin

ohjausta.

Toiveena tuli myos esille, ettd vanhemmat kaipasivat fysioterapeuteilta ohjausta ja
keinoja, kuinka lasta motivoidaan tekemaan ohjattuja toimintoja. Koulun henkilékun-

nan ohjaukseen tulisi myds panostaa.

Vanhempien kokemuksista nousi selkeasti esille myos tarve kehittdd ohjausta tulevai-
suuden ennakointiin. Mietittaisiin lapselle esim. haasteellista harrastustoimintaa. Lap-
sen kasvun myota tulee esille uusia asioita, mihin olisi hyva varautua etukéateen. Yh-
dessa tulisi miettia kuinka lapsen kasvu vaikuttaa esimerkiksi asentoihin ja kuinka se
tulisi huomioida ohjeistuksessa. Apuvélineiden sd&dot ja uusimistarve olisi vanhempi-
en mielestd myds ennakoitava. Seuraavassa on erdan didin ja isan toiveita ohjauksen

suhteen tulevaisuudessa:

” Niin se on varmaan talla hetkelld ja niin kuin jatkossakin voisi olla semmoinen etta
ergonomia voisi olla aika keskeinen juttu. Painoa tulee liséaa lapselle, niin itselle tulee

rankemmaksi. Siihen kun saisi ohjausta.”

"No ehkd vihdn sellaista, ettd tosiaankin kun lapsi kasvaa, ettd mitd siitd nyt seuraa,
ettd mihin se vaikuttaa, siis hanen tassa olemisessa, lilkkkumisessa ja muussa. Ja sitten

mitd voisi tehdd ettd ei tulisi niitd ongelmia ajan myotd, ehkd se tdssd vaiheessa...”
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4.3.2 Miten fysioterapeutin toivottiin ohjaavan

Tassa luvussa esittelemme vanhempien kokemuksia ja toiveita siitd, kuinka ja milla
keinoin he toivoisivat fysioterapeuttien heitd ohjeistavan. Esittelemme vanhempien
toiveita ohjeiden laadusta, siitd millaiset ohjeet vanhempia parhaiten palvelisivat. Li-
séksi kerromme heidén toiveitaan siit4, missd vanhemmat haluaisivat ohjauksen tapah-

tuvan.

Vanhemmat toivoivat, ettd ohjeet kaytaisiin yhdessa fysioterapeutin kanssa lapi. Ohja-
tut harjoitukset perusteltaisiin ja viel&d varmistettaisiin oikeat suoritustekniikat. Toi-
veissa tuli esille, ettd ohjauksessa erityisesti tulisi ottaa huomioon koko perheen re-
surssit, jolloin ohjeet sovellettaisiin perheen péivittéisiin arkirutiineihin sopiviksi. Seu-

raavassa on erdan aidin toiveita aiheesta:

“lhan sellaista, vaikka ettd kirjallisena jotain ohjeita lapselle voisi teettda tai tehda,
mutta itselleen niin kuin sellaisia ettd, nayttaa miten jotkut hommat saa tehtyd, nosta-
miset tai kantamiset tai lapsen liikuttelu tai kdvelyttdmiset, ihan sillein nayttaa miten

’

ne tehdddn oikein ja hyvin...’

”...Kotona olisi hyva. Taalla pystyisi niin kuin, tdalla on nama arkipdivan jutut. ja
sitten, jos on jotain jutusta kysyttdvad, ei niin valttamattd muista jos tapaa jossain

’

muualla..’

Vanhemmat toivoivat, ettd fysioterapeutti antaisi luettavaksi esimerkiksi lehtiartikke-
leita, jotka ké&sittelevat omaa lasta koskevaa asiaa. Terapiavihko koettiin hyvana véli-
neend ohjauksen vélittamisessa. Kiireelliset ja tarkeéat asiat toivottiin kuitenkin hoidet-
tavan puhelimen vélityksellda mahdollisemman nopeasti. Seuraavassa on erdaan isan

sekd aidin toiveita aiheesta:

“Jos tietdd, ettd diagnoosi vastaa ja tuntuu, ettd tdmd teksti kohtaa siihen tapaukseen

ihan hyvin, niin kylld niitd lehtiartikkeleita saa tuoda luettavaksi.”
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”No vihkoon voi kirjoittaa, jos on jotain toiveita tai jotain mitd pitaisi tehda. Mutta
sitten jos on joku semmoinen tosi tarkea asia, ehké voisi puhelimella soittaa tai tulisi
niin kuin selkeeksi mika se oli, koska vihosta jos lukee, niin voi kasittaa vaarinkin tai

’

ei kdasittdad ollenkaan.’

Vanhempien mielestd parhaiten jai mieleen ohjeistus, jos ohjaustilanteessa katsottiin
ja kuunneltiin, kuinka toimitaan ja lopuksi itse kokeiltiin. Vanhemmat pohtivat mygs,
ettd voisivat tulla aktiivisemmin seuraamaan terapian toteutusta esim. allasterapiassa

tai koululla.

Seuraavassa on erdén aidin kommentteja aiheesta, kun hénelté tiedusteltiin, minkalai-

sesta ohjauksesta oli hanelle erityisesti hyotya:

“Konkreettisesta...se ettd on niin kuin itse siind ldsnd ja ndkee sen ja saa itse kokeilla,
minusta se niin kuin jaa kaikesta eniten mieleen , ei niita valttamatta sitten muista, jos

’

vain kuulee, niin miten se sitten saattaa tehdd kuitenkin vddrin.’

Vanhempien toiveissa oli, ettd terapeuttien tulisi antaa yksinkertaisia, arkikielella esi-
tettyj& ohjeita. Ohjeiden tulisi olla myds kaytantoon sovellettavia. Ohjeet tulisi antaa
kirjallisena varsinkin loma-ajoiksi, ndin varmistettaisiin, ettd ohjeet eivat unohtuisi ja
kirjallinen ohjeistus olisi muistuttamassa vanhempia. Erés &iti toivoi jopa lukujérjes-
tysmaistd, tasmaéllistd ohjeistusta loma-ajaksi, jotta vanhemmilla laiskuus ei paasisi

iskemaan.

... ehkd joku vield niin kuin tismdllisempi, ettd tehkdd joka pdivd ndin, koska muuten
me ei tehd&d, myo ollaan laiskoja. My0 tarvittaisiin lukujarjestys, ettd joka paiva puoli

tuntia tata teette, ihan oikeasti, sellaista.”

Vanhempien kertomuksista nousi esille erityisesti myos toive, ettd ohjeistettaessa tulisi
molempien vanhempien olla l&snd ohjaustilanteessa. Ohjeistuksen jarjestamisessa tuli-
si siis huomioida kummankin puolison tydajat ja ohjauksen toivottiin toteutuvan koti-

oloissa. Seuraavassa on kahden isdn kommentteja aiheesta:
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"Kylldhdn se varmaan olisi helpompaa silloin jos kdvisi kotona, koska silloinhan sind
néet sen edellyttien ettd olet paikalla etka toissd, olisi ehk& parempi niin ohjeistuksen

’

kannalta ettd myos kotona.’

”...itsehdn siind pitdisi mukana olla, niin kuin katsomassa. Ja sitten kun jotakin hom-

mia on ja tehdddn, niin sitd voisi sitd samalla kertoa.”

Erdén isén toiveisiin kuului ohjeiden paivittaminen:

”No ehkd semmoinen paivitys voisi olla aina niin kuin, ehka kerran vuodessa. Ja ni-
menomaan ettd kotona....tulisi kotiin ja kdytdisiin ldpi sielld kotona mitd tehdddn ja

miten, onko ne niin kuin oikein.”

Erdéan isdn mielesta tapaamisia voisi olla myds useammin:

”... Vaikuttaisiko tassad mikaan, hyvinhan tassa mennaan, ei nyt osaa selittad. Vaikea

sanoa. Ehkd se ettd, niin kuin ndkisi tietysti useammin lapsen kouluvuoden aikana...”

4.3.4 Toiveita vuorovaikutukselle

Seuraavassa esittelemme vanhempien toiveita yhteistyosta fysioterapeuttien kanssa.
Kun kysyimme vanhemmilta millaiset asiat he kokivat tarkeiksi yhteistydssa fysiote-

rapeuttien kanssa, saimme heilta seuraavanlaisia vastauksia.

Melkein kaikkien vastauksissa ensimmaéisené asiana tuli esille avoimuus kanssakaymi-
sessd. Mitdan sellaista ei saisi jattdd sanomatta, mik& koetaan térkeiksi kuntoutuksen
kannalta. My6s negatiiviset asiat taytyisi tuoda esille molemmin puolin. Térkeaksi
koettiin se, ettd yhteisty0 toimisi molempiin suuntiin. Terapeuttien tulisi arvostaa
my0s vanhempien asiantuntijuutta lapsestaan. Yhteistyossa fysioterapeuttien kanssa
koettiin tarkedksi se, etté terapeutti oli helposti lahestyttava seka se, ettd kemiat toimi-
vat myos lapsen ja fysioterapeutin valilla. Aineistosta tuli esille myos toive, etté tera-

piasuhteet olisivat pitkdaikaisia. Seuraavassa eréan aidin kokemus asiasta:
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” Se etta ollaan avoimia ja kerrotaan kumpikin ettd milta tuntuu. Niin se ettd kemiat
pelaa, ettei ole niin kuin, sehan se on tosi tarkeata ett& niin kuin lapsen ja jumpparin
valinen, ja sitten myds vanhempien ja jumpparin niin kuin, se on niin kuin. Ja on
helppo lahestya ja ettd niin, ei tule sellainen olo, etta voi ei voinko pistaa sille nyt

’

tekstiviestid ja kysyd ettd on se jumppa huomenna vai ylihuomenna, kun ei muista.’

Kun kysyimme kenen aloitteesta yhteydenotto ohjaukseen liittyvissa asioissa taytyisi
tulla, saimme vastaukseksi seuraavaa.

Muutama vanhempi toivoi aloitteen ohjaukseen tulevan fysioterapeutilta, vanhemmat
kysyvét ohjeita tarvitessaan. Osa vanhemmista totesi aloitteen ohjauksesta voivan tulla
joko fysioterapeutilta tai vanhemmilta itseltddn. Seuraavassa eréan isan ja aidin koke-

muksia asiasta:

” En mind siis ymmarra sellaista ajatusta, etta jollekin tulee jotain kysyttavaa tai on-
gelmaa. Ei ne ainakaan ratkea sillein, ettd niista ei kenellekdan mitédan sano, etta sina
itse vain pydrittelet. Ihmettelee kun kukaan ei ole se ajatustenlukija, niin mista hem-
metistd, ei kukaan voi tietdd mita sina mietit. Kylla se on ihan itse osattava sanoa, etta

’

tuo asia noin kun ihmetyttda.’

"Terapeutti on parempi. Silld héin osaa katsoa missd vaiheessa. Mie oon edelleen niin
pontto ettd mind en alya. Etta sitten terapeutti osaa katsoa missa vaiheessa voi ottaa

Jjotain uutta ja koette miten onnistuisi. Than sdlytdn vastuun kylld teille.”

4.3.5 Toiveita ammattihenkildiden valiselle yhteistydlle

Seuraavassa kappaleessa esittelemme vanhempien toiveita eri ammattihenkil6iden

valisestad yhteistyosta heidan lapsensa kuntoutusprosessissa.

Ammattihenkildiden valinen yhteistyd koettiin kokonaisuudessaan hyvana asiana. Eri
ammattikuntien ammattihenkildiden vélinen yhteistydé ennen vanhempien ohjausta
vahent&a ristiriitoja ja yhtendistéd ohjausta. Tiedon toivottiin kulkevan eri terapeuttien
valilla myos silloin, kun terapeutti vaihtui. Seuraavassa on erdén didin toiveita aihees-

ta:
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"Olisi selkedtd ettd kaikki jotka niin kuin on tdssd ammattilaiset mukana, ne niin kuin

’

selkeasti keskenaan ensin keskustelisi mika tama on homman nimi, sitten kertoisi.’

5 TYON ARVIOINTIA

5.1 Opinndytetyon eteneminen

Kokonaisuutenaan opinndytetyon tekeminen tyon ohessa oli haastava prosessi. Yhteis-
tyo sujui kuitenkin hyvin ja kahdestaan tehdessimme molempien vahvuudet taydensi-
vt toisiaan. Tyon alkuvaiheessa kahlasimme Iapi paljon vaikeaselkoisia tutkimuksen
tekemiseen liittyvid opuksia saamatta selkeda kuvaa, mité tulisi jatkossa tapahtumaan.
Vasta tutkittuamme useita muita samoin menetelmin tehtyja toit4 saimme apua tiedon-
janoomme. Tadman vaativan ja haasteellisen taipaleen lapikaytyamme uskomme seu-
raavan tyon aloittamisen paljon helpommaksi ja mielekkddmmaksi. Yhtend opinnayte-
tyon tehtdvahéan on opettaa tekijaansa. Oppia ja kokemusta tuli kieltdmatta paljon. On
varmaankin itsestdén selvéd, ettd monet asiat tekisi jatkossa jarkevdmmin ja loogi-

semmin.

Mielenkiintoisin vaihe tydssémme oli ehdottomasti saada palautetta omasta tyostam-
me vanhempien kokemusten pohjalta. Opinndytetydmme tulokset vahvistavat ymmar-
rystdamme siitd, mik& voimavara vanhemmat ovat lapsensa kuntoutuksessa jos yhteis-

ty0 saadaan toimimaan parhaalla mahdollisella tavalla.

Kuten varmaan monella muullakin opinnéytetyontekijalla vaikeutenamme oli saada
tydmme paatokseen ja lopettaa tydomme “sddtaiminen”. Opinndytetydmme vei kokonai-

suutenaan suunniteltua enemman aikaa ja viimeistely kohtuuttoman kauan.

Eskolan (2007, 179) ohjeistusta noudattaaksemme oli aika paattaa, etta tama tydmme
oli valmis, vaikka sité olisi voinut tyostaa vielé vaikka kuinka kauan. H&nen sanojaan

siteerataksemme: ”Matka paéttyy aikanaan ja on aika ldhted kotiin. Samaan kaupun-
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kiin voi palata jos mielenkiintoa jai, tai seuraavan matkan voi tehda jollekin toiselle

paikkakunnalle.”

5.2 OpinnaytetyOn luotettavuus ja eettiset nakokohdat

Opinnéytetyon eettisyyteen, kuten luotettavuuteen, kuuluu tarkka ja rehellinen tutki-
muksen kaikkien vaiheiden toteuttaminen ja valintojen perusteleminen. Tulosten re-
hellisyys ja luotettavuus perustuvat tutkijan moraaliin. Tarked& on myds anonyymiu-
den takaaminen, luottamuksellisuus ja aineiston tarkasteleminen totuudenmukaisesti.
Tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa mahdollisimman luotettavaa tietoa. Sen selvitte-
lyssé tarkastellaan sitd, kuinka totuudenmukaista tietoa tutkimuksessa on pystytty tuot-
tamaan. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 20, Kylma & Juvakka 2007, 127.)

Pyrimme huomioimaan tydssamme my0s eettiset ndkokulmat. Selvitimme tydmme
tekemiseen liittyvat lupa-asiat ennen tydn aloittamista. Kerroimme haastateltaville
etukéteen, ettd haastatteluun osallistuminen oli vapaaehtoista ja ettd sen keskeyttdmi-
nen oli aina mahdollista, jos haastateltava niin haluaa. Kirjallisessa osallistumissopi-
muksessa, jonka haastateltavat allekirjoittivat, kerroimme haastateltaville tyéstamme
ja sen tavoitteista, jotta myos heilld olisi selked késitys keskustelun tarkoituksesta ja
siitd, mihin tutkimusaineistoa kaytetddn. Pyysimme myos lupaa haastattelun nauhoit-
tamiseen. Sopimuksessa mainittiin myos, ettd haastattelut kirjoittaa teksteiksi ulko-
puolinen nimeltd mainittu toimistovirkailija ja aineistoa kasitellddn koko tydstdmisen
ajan luottamuksellisesti. Raportoinnissa séilytetdan haastateltavan anonymiteetti muut-
tamalla tunnistettavia seikkoja kuten nimet ja opinndytetydémme valmistuttua haastat-
telunauhat tuhotaan seka litteroinnista ja aineiston kasittelysta tulleet paperit havite-

tadn. Nain takasimme etté aineisto ei joutuisi vaariin kasiin.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteerit ovat uskottavuus, vahvistettavuus, ref-
lektiivisyys ja siirrettdvyys. Tutkimuksen ja tulosten uskottavuutta voidaan vahvistaa
keskustelemalla tutkimusprosessista ja tuloksista toisen samaa aihetta tutkivan ihmi-
sen kanssa. Lisaksi uskottavuutta vahvistaa myos se, ettd tutkimuksen tekijé on riitta-

van pitkan ajan tekemisissa tutkittavan ilmion kanssa. (Kylméa & Juvakka 2007, 128.)
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Opinnaytetyossamme uskottavuutta pyrimme vahvistamaan silld, ettd eri vaiheissa
tyoskentelimme ensin yksin ja sen jalkeen keskustellen yhdessa teimme yhteenvedon
aikaansaannoksistamme. Avoin ja arvioiva keskustelu vahvisti yhteista nakdkantaam-
me tuloksista, valinnoistamme sekd syvensi ymmarrystdmme saamaamme aineistoa
kohtaan. Aineiston sisaistdminen vaatii paljon aikaa ja siksi kaytimme kaiken mahdol-
lisen ajan paneutuen aineistoon ja siitd esille tuleviin asioihin, jotta tuottamamme tieto

olisi mahdollisimman totuudenmukaista.

Pitkd tyokokemuksemme lasten fysioterapeutteina takasi, ettd olimme olleet pitkdéan
tekemisissa tutkittavan ilmion kanssa ja lahtokohtamme ymmartéé tutkittavaa kohdetta
oli hyvé. Pitk& kokemus lisési merkittavasti myos kykyamme tulkita tuloksia.

Kuitenkin lisdtdksemme opinndytetydn luotettavuutta varmistimme vield, ettd tutki-
mustulokset vastasivat tutkimukseen osallistuneiden vanhempien kokemuksia, esitte-
lemalla tutkimustulokset heille. Pyysimme heidén arvioivan tutkimustulosten oikeelli-

suutta. Kaikki vanhemmat hyvaksyivat tekemamme analyysin heidan kokemuksistaan.

Vahvistettavuus tarkoittaa etta tutkimusprosessi on Kirjattu niin, etta toinen tutkija voi
seurata prosessin kulkua. Raporttia Kirjoitettaessa tutkija hyodyntaa tekemidaan muis-

tiinpanoja tutkimusprosessin eri vaiheista. (Kylmé & Juvakka 2007, 129.)

Raportoinnissa pyrimme avoimuuteen, rehellisyyteen ja tarkkuuteen kuvaten tutki-
musprosessin eri vaiheet ja tutkimusmenetelm&n mahdollisimman yksityiskohtaisesti.
Pyrimme my0s tarkasti perustelemaan tekemidamme valintoja kéyttden eri tutkijoiden
ldhteitd apunamme. Raporttia tehdessamme hyddynsimme myds koko prosessin ajan
tekemidmme muistiinpanoja. Tutkimustuloksia selvittdessamme kaytimme myds suo-
ria lainauksia aineistosta, naiden tarkoituksena oli kuvata ja lisdtd ymmaérrysta kuvaa-

mastamme asiasta.

Reflektiivisyys edellyttdd tutkimuksen tekijan tietoisuutta omista lahtokohdistaan, siita
kuinka hédn vaikuttaa aineistoon ja tutkimusprosessiin tutkimuksen tekijana. Siirretta-
vyys tarkoittaa tutkimuksessa tulleiden tulosten siirrettavyytta vastaaviin tilanteisiin.
(Kylma & Juvakka 2007,129.)
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Tulosten siirrettavyys toiseen ympéristoon riippuu siitd, kuinka samanlaisessa tilan-
teessa haastateltavat ovat ja minkalaisessa ymparistossa he elavat. Me opinndytetyon
tekij6ind emme yksin voi tehda johtopaatoksia siirrettavyydesta. Siirrettavyyden arvi-
oiminen jaa paljolti opinnaytetyon lukijalle. Siksi pyrimmekin kuvaavaan tutkimuksen
eri vaiheet, késitteet, tekniikat ja teoriataustan mahdollisemman tarkkaan, jotta lukijan

on mahdollista pohtia tulosten sovellettavuutta tai hyodynnettavyytta.

Tutkijan tavoitteena on ymmartad kokemuksellinen ilmi6 sellaisena kuin se on ja ku-
vata se niin, ettd se sailyttdd oman merkitysyhteytensd muuttumatta tutkijan merki-
tysyhteydeksi. Ihmiset ymmartavat toisia ihmisié ja maailmaa yleensékin sen mukaan,
kuinka itse olemme kokeneet ja omalla kohdallamme ymmarténeet. Tutkimusta tekeva
pyrkii vélttdmaan luontaista tapaansa ymmartdd asioita etukdteisen ymmarryksensa

mukaan ja korvaamaan sen tieteelliselld asenteella. (Lehtomaa 2006, 163 - 164.)

5.2.1 Haastattelun luotettavuustekijat

Seuraavassa pohdimme haastatteluprosessissa ilmenevia tekijoitd, joilla on voinut olla

vaikutusta opinndytetydomme luotettavuuteen.

Haastattelu tutkimusmenetelmand ei ole millaan lailla ongelmaton tiedonkeruutapa,
mika on otettava huomioon luotettavuutta arvioitaessa. Hirsjarvi ja Hurme (2008, 34 -

35) toteavat, ettd haastattelijan rooliin ja tehtaviin pitdisi kouluttautua.

Kokemuksemme tdmantyyppisten haastattelujen tekemiseen oli vahéista eika rajalli-
nen aika mahdollistanut varsinaista kouluttautumista. Kokemuksen puute vaikutti
haastattelutaitoihimme, vaikka pyrimmekin valmistautumaan haastatteluihin huolella.
Kysymysten muodostaminen oli ajoittain takeltelevaa ja epdjohdonmukaista. Onnek-
semme haastateltavat tarkensivat tarvittaessa kysymyksidmme ja saimme vastaukset

haluamiimme asioihin.

Pyrimme jarjestamaan haastattelutilanteet mahdollisimman hairiéttémiksi taustahélyn

ja muun ymparilla tapahtuvan toiminnan suhteen. Tdssa onnistuimmekin hyvin. Haas-
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tattelutilanteet olivat rauhallisia ja haastateltavat saivat keskittyd haastattelun toteut-
tamiseen. Nauhoituslaitteen &&nentoiston kanssa meill4 oli muutamissa alkuvaiheen
haastatteluissa kuitenkin ongelmia, vaikka taustahélyé ei ollutkaan. Tama vaikeutti
haastattelun litterointia, kun osista sanoja tai lauseita ei saanut selvaa. Kuuntelimme
haastattelut heti niiden tekemisen jéalkeen, jotta kuulisimme mahdolliset epaselvyydet,
haastattelun ollessa vield tuoreessa muistissa. Nain varmistimme saavamme luotetta-
vaa tietoa ulkopuolisen tekemasté litteroidusta tekstista. Litterointi seurasi haastatelta-

vien puhetta tarkasti.

Valitsimme haastateltavat vanhemmat sen mukaan, keiden kanssa toimimme yhteis-
tyossé heidan lapsensa terapian myotd. Tahan valintaan paadyimme, koska halusimme
saavuttaa mahdollisimman luottamuksellisen ja kertomisen kannalta luontevan ilma-
piirin haastattelutilanteeseen. Tavoitteenamme oli myds saada aikaan ndin mahdolli-
simman avointa ja hedelmallista keskustelua. Valintaamme vaikutti myos se, etté oli
helpompi kokemattomana haastattelijana menné haastattelemaan tuttuja vanhempia ja

keskustelun aikaansaaminen oli luonnollisempaa.

Tyon tulosten luotettavuuden kannalta pohdimme, olivatko haastattelun tulokset avo-
puolen ohjauksesta riittavan totuudenmukaisia, koska haastattelijana toimi juuri henki-
16, jota mahdollinen kritiikki koski. Rohkenivatko vanhemmat riittdvan avoimesti ker-
tomaan kokemuksistaan antamastamme ohjauksesta? Olisiko erilaisia nédkdkantoja
tullut esille, jos haastattelijaksi olisi valittu meisté se fysioterapeutti, joka ei toimi hei-
dan kanssaan yhteistydssé viikoittain? Eli on mahdollista, ettd vanhemmat ovat anta-
neet avopuolen ohjaukseen liittyviin kysymyksiin sosiaalisesti suotavia vastauksia,

mika saattaa heikentaé haastattelun luotettavuutta.

5.2.3 Siséllon analyysin luotettavuustekijat

Seuraavassa pohdimme aineiston analysointivaiheeseen vaikuttavia tekijoitd, jotka

ovat voineet vaikuttaa opinndaytetydémme luotettavuuteen.

Siséllén analyysin tulos perustuu tutkijan subjektiiviseen nakemykseen asiasta, mika

tulee huomioida tulosten luotettavuutta arvioidessa. Erityisen tarke&é on tutkijan kyky
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pelkistaa aineisto ja muodostaa kategoriat niin, ettd ne kuvaavat tutkittavaa ilmiota
mahdollisimman luotettavasti. Olennaista onkin, ettd tutkija pystyy osoittamaan yh-

teyden aineiston ja tulosten valilla. (Kyngds & Vanhanen 1999, 10.)

Vaikeimpana vaiheena opinndytetydmme prosessissa koimme juuri sisallén analysoi-
misen. Meille molemmille tdménkaltaisen tyon tekeminen oli uusi kokemus ja aineis-
ton saattaminen ymmarrettdvaan ja totuudenmukaisesti vanhempien kokemuksia ku-
vaamaan muotoon osoittautui melkoiseksi haasteeksi. Selkedn oikean mallin puuttu-
minen loi osaltaan haastetta lisdd. Kirjoista emme aina pystyneet varmistamaan,
olemmeko oikealla polulla mutta onneksi ohjaavan opettajan tuki antoi varmuutta te-

kemillemme valinnoille.

Pelkistdmisen suoritimme tapamme mukaan varoen. Palasimme alkuperéisiin ilmai-
suihin useita kertoja ja analyysi muokkautui jokaisella tarkastuksella. Kategorioissa
olisi ollut ehké vieldkin hiomista ja tiivistdmista mutta sen suorittaminen oli selkeasti
heikoin lenkkimme. Erityisen tarke&na tavoitteenamme oli pyrkia sailyttdméan yhteys
alkuperdisaineistoon koko analyysiprosessin ajan. Tarkastimme, ettd aineistonsisaltd

séilyi mahdollisimman totuudenmukaisena ja muuttumattomana.

Monien vaikeidenkin osavaiheiden saattelemina pdadyimme kokoamaan vanhempien
kokemukset lopuksi kolmeen erilliseen kasitekarttaan, jotka mielestamme selvensivat
hyvin sanallista, ajoittain ehka vaikealukuista tulosten raportointiamme. My0s kasite-
kartoissa pyrimme sailyttdmaan vanhempien kokemukset mahdollisimman aitoina ja
tulkitsemattomina lisaten ndin luotettavuutta. Késitekarttojen kayttdé myds pohdintaa

tehdessamme oli suurena apuna.

Tydmme aineisto oli pieni ja isien ja ditien kokemukset hyvin yhtenevaisig, joten em-

me kokeneet tarpeelliseksi analysoida erikseen heidan kokemuksiaan.

Tyémme tulokset olivat moninaisia mutta mielestimme aineistosta tuli esille myods
hyvin monia oleellisia seikkoja. Pohdimmekin pitk&n tovin, mitkd tuloksista olivat
enemman ja vdahemman merkittavia ja mitka niista olisi hyva tuoda esille myos poh-

dinnassa.
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Tyb6stdmme saamistamme tuloksista toinen tutkija voisi nostaa esille muita ndkokanto-
ja ja tehda toisenlaisia tulkintoja. Tydmme analysointi on varmaankin nakdisemme
mutta tavoitteenamme oli kuitenkin saada mahdollisimman luotettava ja selke& koko-
naiskuva tutkittavasta ilmiosta. Tassa koimme kylla onnistuvamme ja ainakin itse
saimme selkedn kuvan vanhempien kokemuksista. My0s tutkimuskohteena olevien

vanhempien mielipiteiden mukaan analyysi oli luotettava ja paikkansapitava.

6 TYON TULOSTEN POHDINTAA JA JATKOTUTKIMUSEHDOTUKSIA

Tdassé osiossa pyrimme pohtimaan ja tulkitsemaan tyémme tulosten merkityksia ja
vanhempien kokemuksia eri teemojen mukaan. Tuloksista keskustellessamme herési

meilld ajatuksia ja niitd esittelemme seuraavassa.

6.1 Alkuvaiheen ohjaus ja kotik&yntien merkitys

Alkuvaiheen ohjaus nousi vanhempien kokemusten perusteella tarkedksi osavaiheeksi
erityista tukea tarvitsevan lapsen kuntoutuksessa ja heidan osaltaan sita tydémme tulok-
sissa kritisoitiin monin tavoin. Ohjaus keskittyi mm. apuvélineisiin, arviointiin ja irral-
lisiin ohjeistuksiin. Myds Siparin (2002, 21 - 22) tutkimuksessa kévi ilmi, ettd van-
hempien oli vaikea orientoitua osallistujiksi aikaisempien toimintamallien pohjalta.
Kuntoutuksen alkaessa vanhemmat olivat asennoituneet siihen, ettd heidat jatetdéan

automaattisesti kuntoutuksen ulkopuolelle.

Myos Veijolan (2004, 61) mukaan hanen tutkimuksessaan vastuuyksikon ty6 oli pirs-
taleista. Eri alojen asiantuntijat toimivat toisistaan ja perheestd irrallaan. Perustelut
toiminnalle olivat puutteellisia ja asiantuntijoiden kieli jai vanhemmille vieraaksi. Li-

sdksi asiantuntijat ratkaisivat perheen ongelmia ilman perhetta.

My6s me koemme alkuvaiheen ohjauksen merkityksen entistd tarkedammaéksi. Alku-
vaiheen ohjaus luo perustan koko ohjauksen kasitykselle ja ymmarryksen minka van-

hemmat kuntouttavasta arjesta jo tdssé vaiheessa saavat. Vanhempien osallistuminen
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on ehdottoman tarkedd myos ekokulttuurisen teorian mukaan. Myods Koivikon ja Sipa-
rin (2006, 106) mukaan vanhempien osallistumista lapsensa kuntoutukseen pidetdén
kuntoutuksen kannalta merkittdvana ja heidat ndhdaan kuntoutuksen jarjestdmisen

kannalta voimavarana.

Jotta ohjaus siirtyisi toimintatavaksi kaytantoon, vanhemmilla tulisi olla selke& kasitys
siit4, miten he lastaan voivat arkisissa toiminnoissa kuntouttaa. Huomioitavia asioita
on paljon ja vain selke& ohjaus saa vanhemmat ymmartdméaéan arkitoimintojen kuntout-
tavaa merkitysta ja toimimaan ohjeiden mukaan. Vanhemmat usein pitavét kuntoutus-
ta erillisend toimintona eiké sitd ndhda arkeen kuuluvana kokonaisuutena. He kokevat

myos ylikuormittuvansa seké stressaantuvansa.

Koivikon ja Siparin (2006, 116) mukaan lapsi voi myods saavuttaa optimaalisen tule-
vaisuuden, kun vanhemmat ymmartavat hanen kehitykselliset tarpeensa. Tamén ym-
maérryksen saamiseksi vanhemmat tarvitsevat ammattihenkil6iltd tietoa ja ohjausta.
Ammattihenkil6iden tulisi tuoda esille keinoja ja mahdollisuuksia miten arjen asioissa
voidaan ottaa huomioon kuntouttavia elementtejd, jolloin kuntoutus tapahtuu luonnol-
lisesti toiminnan yhteydessa esim. leikkitilanteissa. N&in taitojen harjoittelu on lapsen

kannalta my6s mielekasté ja motivoivaa ja omatoimisuustaidot kehittyvat.

Veijolan (2004, 108) toimintatutkimuksen mukaan vanhemmat odottivat ammattihen-
kiloilta tukea arjessa selviytymiseen, joihin liittyivat selkeét kotiohjeet lapsen kuntou-
tukseen kotona ja tieto lapsen kehityksesta. Lisédksi vanhemmat odottivat, ettd ammat-
tihenkilot keskustelisivat heidén kanssaan ja kuuntelisivat heitd. Vanhempien mukaan

he kuitenkin saivat perheen arjesta irrallisia kuntoutusohjeita.

My6s meidan opinndytetyossémme tulokset olivat samansuuntaisia. Alkuvaiheen oh-
jeet koettiin vanhempien mielesta irrallisina ja vaikeina yhdistad perheen arkeen.
Usein alkuvaiheessa vanhemmat eivéat pysty soveltamaan saamiaan ohjeita omaan
toimintaan ja arkeen, vaan ne jadvat irrallisiksi, jos ohjaus tapahtuu muualla kuin koti-
oloissa. Lisdksi tyomme tuloksissa korostui selkeiden, kirjallisten kotiohjeiden térke-

ys, joihin vanhemmat itse olivat halukkaita sitoutumaan.
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Myos (Sipari 2008, 94) mukaan arjessa tulisi olla konkreettinen toteutussuunnitelma,

johon sitoudutaan.

Heti kuntoutusprosessin alkuvaiheessa tulisi mielestdmme tarjota vanhemmille tiiviita
kotikéyntejd. Tassa vaiheessa vanhemmat tarvitsevat enemmaén ohjausta lapsen kasit-
telyyn ja kuntoutukseen arkisissa toiminnoissa ja sen toteutumisen myéta elamé tuntuu
helpommalta ja hallittavuus paranee. Perheelld on omia ”pelkoja” ja epitietoisuutta
tulevasta ja ohjauksen vastaanottaminen on haasteellista. Kotona tapahtuva, tutun te-
rapeutin antama tieto ja ohjaus on helpompi sisdistaa. Tuttuun ihmiseen on helpompi
ottaa myos yhteyttd jos on epdvarmuutta ja tarvetta ohjaukseen ilmenee. Olisi siis suo-
tavaa ettd, avopuolen fysioterapeutit tulisivat mukaan mahdollisemman varhaisessa
vaiheessa, koska heilld on paremmat resurssit toteuttaa terapiakerrat kotikdaynteina.
Tydssamme tuli myos esille, ettd vanhemmat kokivat oman henkilokohtaisen lasna-
olon ohjaustilanteissa ja omakohtaisen kokeilun auttavan ohjeiden ymmartamista ja

mieleen painamista.

Myos Sipari (2008, 76, 84, 116) vaitoskirjassaan toteaa, etta arkea ei voi ohjata kun-
touttavaksi ilman kotik&ynteja. Hanen tutkimuksessaan erds ammattihenkild osuvasti
toteaa ettd konsultoivien ihmisten tulisi toimia arjessa eiké valkoisissa erikoishoidon
taloissa ja vastaanotoilla. H&n toteaa myos, ettd valitettavasti nykyinen palvelujarjes-
telma ei talla hetkelld tue riittavasti yksityisten terapeuttien tydskentelya kuntouttavan
arjen periaatteiden puolesta. Tyo tulisi tehdd joustavammaksi ja lapsen l&hiympariston
ohjaus ja muokkaus tulisi jatkuvasti ndhda osana tyotd. Tahan meidankin on helppo

yhtya!

Alkuvaiheessa ohjauksen toteutuessa kotona voimme hyddyntdd myods lapsen muut
sisarukset ja heidédn antamansa mallit toiminnalle. Nain myos sisarukset voivat kokea
yhteenkuuluvuutta eivatka koe jaévéansa aina huomiotta. N&in kaikilla on mahdollisuus

oppia toinen toisiltaan.

Myos Koivikko ja Sipari (2006, 106) totesivat, ettd vanhempien keskittyessa erityista
tukea tarvitsevan lapsen asioihin, saattaa sisarusten toiminta ja osallistuminen jaadéa

taka-alalle. Sisaruksia tulisi my6s heidan mielestdadn hyddyntdd voimavarana arkisessa
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toiminnassa esimerkiksi mallintamisessa, jaljittelyssa, samaistumisessa ja kannustami-

Sessa.

6.2 Avopuolen toteuttama ohjaus ja moniammatillisen yhteistydon merkitys

Tyomme tulosten mukaan vanhempien kokemukset avopuolen toteuttamasta ohjauk-
sesta olivat yhtenevaisia ja kokonaisuutena hyvin positiivisia. Ohjeet olivat riittdvan
tarkkoja ja perusteltuja. Kotikdynnit koettiin tarkeiksi ja péaasaantoisesti toimiviksi.
Yhteydenpito fysioterapeutin ja perheen valilla toimi hyvin. Kehittamista ilmeni am-

mattihenkildiden vélisessé yhteistydssa.

Vanhempien kertomuksista poimimistamme, avopuolen ohjausta kuvaavista ilmaisuis-
ta (sujuvaa, selkedd, kiinnostunut, yhteys toimii, kysymalla saa tietoa jne.) voimme
olettaa, ettd vanhemmat pitdvat vuorovaikutusta ja yhteistyén sujumista hyvin merkit-
tavana osana lastensa kuntoutusprosessia ja néissa suhteissa se on toiminut dialogises-
ti.

Oletettavaa on myos, etté tavoitteissamme luoda kiinted, luottamusta herattévé yhteis-
toimintasuhde toimiessamme yhteistydssa perheen kanssa ja perheen aito kuuleminen
olemme ainakin padsaéantoisesti onnistuneet. Y hteistyota niin hoidosta vastaavan tahon
kuin muidenkin terapiatydtd tekevien ammattihenkildiden kanssa tulisi osaltamme

selkedasti kehittaa.

Vanhempien kokemuksissa avopuolen ohjauksesta tuli myos esille, ettd heill&4 on epa-
varmuutta siitd, millaista ohjauksen tulisi olla. Ohjauksen merkitys ja siihen liittyvét
mahdollisuudet tulisi tuoda selkedsti vanhemmille tietoon jo alkuvaiheessa. Koor-
dinoivan ammattihenkilon esim. kuntoutusohjaajan osallistuminen perheen arkeen
tulisi olla aktiivisempaa. Tieto siit4, millaista ohjausta vanhemmilla on mahdollista
saada ja minkalaisiin tilanteisiin, helpottaisi vanhempien epétietoisuutta ja sen myota
arkista toimintaa. Vanhemmat rohkaistuisivat itse avoimesti ottamaan asioita esille ja

epavarmuus vahenisi.
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Jarvikosken, Hokkasen ja Harkdpaan (2009, 243) tutkimuksen mukaan vanhemmat
kokivat joutuneensa tekemdén kovasti t6ité, jotta jokainen tarvittava palvelu tai kun-
toutusmuoto jarjestyisi. On todettu, ettei lasten kuntoutuksen ongelmana ole niinkaan
suunnittelemattomuus kuin suunnitelmien moninaisuus ja niiden yhteensovittamisen
vaikeus. Tutkimuksessa nousi myos esille tarve jonkun tydntekijan nimeamiseksi kun-
toutuksen yhteyshenkiloksi. Varsinainen kuntoutus- tai palveluohjaaja voisi myos ja-
kaa asioiden suunnittelemisen ja jarjestymisen vastuuta vanhemmilta muille ja véhen-

taa taltd osin heidan kuormitustaan.

Myos Kovikko & Sipari (2006, 42 - 43) perddnkuuluttavat “palveluohjauksellista ty0-
otetta”. Tama4 tarkoittaa kaikkea aktiivista, kattavaa ja perheen suostumuksella ja yh-
teistydssd tapahtuvaa viranomaisty6td, jonka pddmaarand on hyvin ja viivytyksitta
suunniteltu kuntoutus ja muut tukitoimet. Keinoina paamaaran saavuttamiseen ovat
yhteisty0, verkostoituminen ja joustavuus. Keskeisend tassé ty0ssé ovat perheiden ja

ammattilaisten vélinen yhteistyo ja luottamus.

Tydssamme emme tiedustelleet vanhemmilta sitd, oliko heilla ollut aktiivista kuntou-
tusohjaajan yhteydenpitoa ja miten he kokivat palvelujen toimivan koska, mielenkiin-
tomme kohdistui kokemuksiin omasta ammattikunnastamme ja heidén toiminnastaan.
Tybssamme vanhemmat osoittivat kuitenkin kritiikkia eri ammattiryhmien yhteistyon
sujumattomuuteen. Liséksi vanhempien kokemuksien mukaan ammattihenkil6t ohjeis-
tivat ainoastaan omasta nakokulmastaan ja ndin ohjeita tuli turhan paljon ja niiden
toteutus karsi. Heidan mielestdan yhteistyon tulisi olla sujuvampaa ja aktiivista jo al-
kuvaiheesta l&htien. Ohjauksen tulisi olla yksiselitteistd ja yhtenevaistd, jotta vanhem-

pien luottamus ammattihenkil6ihin syntyy ja kehittyy.

Mielestdamme myo6s ohjauksessa tulisi enemméan huomioida moniammatillisen yhteis-
tyon suunnittelu ja toteutuminen kaytanndssa. Eri terapeuttien tulisi 10ytdd omia re-
sursseja myos todelliselle ammatilliselle yhteistyolle vield nykyistd enemman eika
vain vaihtaa tietoa keskenadn. Suunnitella vanhemmille antamiaan ohjeita myds yh-
teistyossd keskend&dn miettien kuntoutuksen kokonaisuutta, paaméarid ja tavoitteita,
jotta ohjeiden maaré ei kasvaisi liian suureksi. Ohjeiden sisélto tulisi myds suunnitella

arjessa toimintoihin liittyviksi, jotta ne olisi helppo yhdistéa péivittdisiin askareisiin.
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Terapeuttien tulisi yhteistyossa selvittdd, ymmartédd ja huomioida perheen resurssit
ohjeistaessaan vanhempia. Tamé tarkeys tydssamme tiedostetaan mutta tydmme perus-
teella nayttéisi, ettd sen kaytannon toteutus usein unohdetaan ja toimitaan lahinna vain

ajatuksentasolla. Kritiikki vanhempien osalta oli todellakin aiheellista.

Veijola (2004, 109) tutkimuksessaan osoitti lasten moniammatillista yhteistyota tutki-
essaan, etta toimiva moniammatillinen yhteisty® ei synny automaattisesti mutta yhteis-
toimintatapoja voidaan kuitenkin opetella. Siparin (2008, 36) mukaan ammattihenki-
I6n oma ammatillinen osaaminen ja tyoorientaation tiedostaminen luovat pohjan yh-

teistoiminnalle ja ammatilliseen toimintakulttuuriin osallistumiselle.

Myos Rantalan (2002, 179 - 180) tutkimuksessa erityistukea tarvitsevien lasten per-
heitten kanssa tydskentelevat ammattilaiset nakivat omissa toimintatavoissaan paljon
muutostarvetta perhekeskeisempéddn suuntaan. Tutkimuksessa on todettu, ettd vaikka
moniammatillista yhteistydtd on pitk&éan pidetty itsestdanselvyytenékin, kokivat tutki-
muksen tyontekijat, ettd heilld on erittdin vahan siihen liittyvaa koulutusta ja kaytan-
non kokemusta. Eri ammattiryhmien yhteinen taydennyskoulutus ja tydnohjaus nahtiin
tutkimuksessa ratkaisuna sille, ettd osattaisiin paremmin tehda yhteistyotd moniamma-

tillisesti.

6.3 Ohjauksen toteutus muutosvaiheissa

Lapsen kasvaessa myds ohjaamisen merkitys ja toteutus on muutosvaiheessa. Lapsen
siirtyessa kotihoidosta paivakotiin vanhemmille suunnatun ohjauksen maara muuttuu.
Ohjeistettaessa lasta paivékoti- tai kouluidssa henkilokohtaisen avustajan merkitys
ohjeistuksen siirtdmisesséa vanhemmille oli heidédn kokemustensa mukaan erittain tar-
ked. Opinnaytetydomme tulosten perusteella vanhemmat kokivat myés kotona tapahtu-
vat ohjaus- ja tukikdynnit muutosvaiheessa téarkeiksi. Fysioterapeutin henkilékohtai-
nen ohjaussuhde vanhempiin vahenee ja ndin ohjauksen saavuttaminen vanhemmille
jaa paljolti avustajan varaan. Ohjaus- ja tukikdynneilla kotona voidaan varmistaa, etta
avustajan kautta tullut ohjeistus on ymmérretty oikein ja sen soveltamisesta arkisiin

toimintoihin voidaan yhdessa keskustella.
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Ekokulttuurisen teorian mukaan lapsen kehityksen kannalta keskeistd on péivittainen
arkitoiminta kaikissa toimintaympéristoissa. (Maatta 2001a, 77). Myds meidan tyom-
me tuloksista tulee esille, ettd parhaiten hyddynnettavét ohjeet liittyivat perheen arjes-
sa saamiinsa ohjeisiin. Erityistd tukea tarvitsevan lapsen hoitaminen on haasteellista
niin fyysisesti kuin henkisestikin ja ohjeet, jotka helpottavat arjessa selviytymisessa
ovat ensisijaisen tarkeitd. Lapsen oman aktiivisuuden lisdantyva hyddyntdminen arjes-

sa vaikuttaa myos siihen, ettd vanhempien fyysiset voimavarat riittavat paremmin.

Myos Jarvikosken ym. (2009, 261) tutkimuksen tuloksista ilmenee, ettd myonteisena
asiana yhteistyossa pidettiin pitk&janteisyyttd, palveluntuottajaa tavattiin tiiviimmil-
ld&n kerran kuukaudessa, jolloin vanhemmilla oli mahdollisuus keskustella lapsen
kuntoutuksen etenemisestd, omista havainnoistaan ja toiveistaan. Samalla sai ohjausta
ja tukea kotikuntoutuksen toteuttamiseen. Ammattitaitoiset palveluntuottajat kuunteli-
vat lapsikuntoutujia ja heidédn vanhempiaan. Perheen kokonaistilanteen huomioiminen
koettiin hyvéana asiana. Vanhemmat totesivat, ettd ammattitaitoiset terapeutit huomioi-
vat lapsen kehityksen kokonaisvaltaisesti ja tukevat tuottamillaan palveluilla lapsen
kuntoutumista eri ikakausien vaatimalla tavalla. Tyytyméattomié olivat ne vanhemmat,
jotka kokivat, ettd kuntoutus toteutui asiantuntijaldhtoisesti perheen toiveita kuulemat-

ta tai jos lapsikuntoutujaa ei kohdattu yksilona.

Tydssamme olemme pohtineet, kokevatko jotkut vanhemmat ohjaus- ja tukikéynnit
kotona liian tungetteleviksi ja liian heiddn omiin asioihin puuttumiseksi. Tyomme
tuloksista saimme varmistusta siihen, ett4d kokemukset ohjaus- ja tukikdynneista koto-
na olivat ainoastaan positiivisia ja niita toivottiin toteutettavan. Myodsk&an perheen
arjen ohjeistamista ammattihenkilon toimesta ei koettu negatiivisena. Ohjaus — ja tu-
kikayntien hyodyntdmiseen kotioloissa tulisi siis jatkossa vieldkin enemman panostaa.
Selkedt perustelut niiden tarpeesta myds vanhempien positiivisten kokemusten kautta

maksavalle taholle on ldhtdkohtana, jotta niitd voidaan toteuttaa.

Tybdssamme terapiavihko oli vanhempien kokemuksien mukaan hyva tiedonvalitys-
keino pdivakoti- ja kouluidssa fysioterapeutin ja vanhempien vélilld&. Olemme vuosien
varrella pohtineet vihkon kayton tarkoituksenmukaisuutta ja sitd, kuinka vanhemmat

sen kokevat. Kiireessa viestit ovat helposti vain tehtyjen harjoitteiden luettelemista ja
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viestin sisaltd yksipuolinen. Jatkossa olisi kuitenkin hyva kehittdd myos vihkon merki-
tystd informatiivisena kanavana. Viestin sisaltd voisi kuvata myds enemmaén harjoitus-

ten merkitysta ja kiteyttdd tuntemuksia mita on liittynyt harjoituskertaan.

Jarvikosken ym. (2009, 275 - 276) tutkimuksen mukaan vanhemmat pitivat myos reis-
suvihkoa hyvéna kaytantond avokuntoutuksen palveluntuottajien ja heidén valisessa
yhteistydssd. Vihkossa on yhteenveto tehdyista harjoituksista ja ndin vanhemmat py-
syivat tietoisina kuntoutuksen toteutuksesta. Reissuvihko toimi my6s kuntoutumisen
seurannan valineend ja mahdollisti kotikuntoutusohjeiden ja neuvojen valittdmisen
vanhemmille. Vanhemmat olivat tyytyvaisia sanallisiin ja kuvallisiin ohjeistuksiin.
reissuvihkon kautta terapeuttien ohjeistukset valittyivat myds kouluun tai paivahoitoon

lapsen kanssa toimiville opettajille ja avustajille.

6.4 Vanhempien roolista kuntoutumisen tukemisessa

Tyoémme tuloksista kévi esille, etté erityistd tukea tarvitsevan lapsen vanhempien fyy-
siset ja henkiset voimavarat ovat useimmiten hyvin véhdiset ja ohjeiden vastaanotta-
minen on resursseista riippuvaista. Vanhempien kokemuksien mukaan ammattihenki-
16t ohjeistivat ainoastaan omasta nakdkulmastaan ja ndin ohjeita tuli paljon.

Myo6s Jarvikosken ym. (2009, 273) tutkimuksessa kritiikkind nousi esille, ettd osa
vanhemmista koki kohtuuttomina heihin kohdistetut odotukset kotikuntoutuksen to-
teuttamisesta tyon, lapsen terapioissa kuljettamisen ja kaiken muun ohessa. He koki-
vat, ettd eivat ehdi huomioida perheen muita lapsia riittavasti, ja tdma aiheuttaa sisar-

kateutta.

Koivikon ja Siparin (2006, 105) mukaan perhekeskeisessé tydskentelyotteessa koros-
tuu perheen voimavarojen selvittdminen ja huomioonottaminen kun mietitdén perheen
roolia kuntoutuksessa. Tyoskentely on perheen voimavarojen suuntaista, muutosta

rakennetaan vahvuuksien varaan ja vahvistetaan perheen toimintakykya.

My0s ekokulttuurisen teorian mukaan yhteistydssa olisi tarkeata ymmartéa ja hyvék-
sya perheiden omat toiminta- ja ajattelutavat. Hyvdn ammattilaisen tulee paneutua

erilaisiin perhekulttuureihin, perheteemoihin silld ne séatelevét sitd mihin muutoksiin
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perhe on valmis ja halukas sitoutumaan lapsen kehityksen ja kuntoutumisen tukemi-
seksi. (Sipari 2002, 24.)

Lapsen kaydessa useamman terapeutin luona tulisi terapeuttien erityisen harkiten miet-
tid kotiin annettavia ohjeita ja vanhempien vastuuttamista ohjeiden toteuttamiseen.
Ensisijaisesti tulisi 10yt44 mielekdsta toimintaa arjen ympyroissa. Ekokulttuurisen teo-
riankin mukaan huomio tulisi Kiinnittyd perheen arkirutiinien merkitykseen lapsen
kehityksessd, lapsen elin- ja toimintaympadristdjen laatuun ja erityisesti kehitysta ja

kuntoutumista edistaviin ja estaviin tekijoihin. (Veijola 2004, 26.)

Liian suuren ohjeméaaran myota vanhemmat ahdistuvat ja se vahainenkin, mita jaksaisi
tehdd, jaa tekeméttd. Linjojen tulisi olla selkeité ja yhtenevdisia, jotta vanhemmat sel-
kedsti ymmartavat yhteisen pddmaaran. Vanhemmat pohtivat omaa rooliaan vanhem-
pina ja kuntouttajina ja se vaikuttaa heidén jaksamiseensa. Terapeuttien tulisi yh-
tenevaisin linjoin tukea erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhempien vanhemmuutta
ja muistuttaa heidan roolistaan. Mielestdamme terapeuttien tulisi erityisesti muistaa,
ettd he omalla ohjaamisellaan ja kdytoksellaan joko tukevat tai kuormittavat vanhem-
pien jaksamista perheen arjessa. Tydssamme tuli esille onneksi kuitenkin se, etta van-
hemmat osasivat ottaa kriittistakin kantaa ohjeiden maaraan, eivatka hyvéaksyneet liian

suurta maaraa ohjeita terapeuteilta.

My6s Melamies ym. (2004, 115) mukaan lapsen kasvaminen oman perheen keskelld
on jo itsessaan kuntoutuksellista, mutta vanhempien ei silti tarvitse asettua kuntoutta-

jan rooliin.

Ohjauksen hyddyntdmisessd merkittavéaksi asiaksi vanhempien kokemuksissa nousi
my06s ohjeiden perusteleminen. Pddmaarén tulisi olla selked ja tehtdvén tarkoitus pe-
rusteltu. Vaikka lapsen kehitystaso olisikin tulevaisuuden kannalta vaikea ennustaa,
tulisi vanhemmille perustella jokaisen vaiheen harjoitusten tarkeys tulevaisuuden ja
toiminnallisuuden kannalta. Mita selkedampi arkea lahelld oleva tavoite ja perustelu
ovat, sitd varmemmin vanhemmat sitoutuvat yhteisen pddmaéran tavoittelemiseen ja

sitd mielekk&admpad padmadaran tavoittelu on heille.
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Maéatan (2001b, 28) mukaan vallitseva asiantuntijakeskeinen kéytanté on synnyttanyt
ammatillista pohdintaa, miten vanhemmat saataisiin paremmin sitoutumaan ammatti-
ihmisten ohjeisiin. Vanhempia askarruttaa kysymys lapsen ohjaamisesta kotona arki-
eldman pyorteissd ja oma jaksaminen. Ammatilliset ohjeet ja perheen mahdollisuudet
noudattaa niita eivat valttamatta kohtaa, jos ohjeiden antaja ei tunne lapsen ja perheen

arkea.

MyGs me olemme tydssdmme pohtineet, miksi yhdessa vanhempien kanssa asetta-
mamme tavoitteet eivét arjessa kuitenkaan ndy ja toteudu. Taméan tyon tuloksia poh-
tiessamme tulimme siihen johtopaatokseen, ettd kaytanntssa emme Kkuitenkaan riitta-
vasti ole tunteneet perheen arkiolosuhteita, perheen kulttuuria ja sen myota heidan
nakemyksidnsa ja jopa toiveitaan, vaikka ndin kuvittelimmekin. Perheet ovat erilaisia,
odotukset lapsista seké eldmasta erilaisia. Heidan perhekulttuurinsa rakentuu omista
ihmiskasityksisté ja arvoista. Kuten tydssamme vanhempien kokemuksista ilmeni he
peraankuuluttavat itsemaédradmisoikeuttaan ja sitd, ettd saavat itse ottaa kayttéon oh-
jeistuksesta sen, minka he katsovat sopivan ja toimivan heidan perheen arkisessa toi-
minnassa. Tama myods meidan tulisi tydssamme sisdistaa ja hyvaksya ja ndin myos

helpottaa omaa tyotamme.

Myds Sipari véitoskirjassaan (2008, 89) toteaa, ettd ammattihenkildiden tulisi selvittaa
perheen omat toimintatavat ja tukea niita. Tarjota ideoita mutta myds hyvaksya se, etta

tietyt asiat eivat valttamatta sovi juuri talle perheelle.

6.5 Vanhempien esittdmi& kehittdmistoiveita ja ehdotuksia

Kolmantena teemanamme oli vanhempien kehitystoiveet ja ehdotukset. Vanhempien

kokemuksista tuli esille myods useita meille pohdintaa herattavia aiheita.

Vanhemmat toivoivat saavansa avopuolen fysioterapeuteilta aikaisempaa enemman
tietoa markkinoilla olevista apuvaline uutuuksista. Vanhemmat kokivat, ettd heidan
resurssinsa eivat riitd etsiméén tietoa netistd, vaan he haluaisivat tietoa meilta uutuuk-
sista, esimerkiksi esitteiden muodossa. My0ds apuvélineiden tarvetta tulisi ennakoida

tulevaisuutta ajatellen. Talla hetkelld paaséantoisesti erikoissairaanhoito hoitaa téalla
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alueella apuvalineasiat ja vanhemmat kéyvat sielld sovittamassa/ valitsemassa tarvitta-

vat apuvalineet.

Omassa tydssamme emme ole kokeneet ajallisten resurssiemme endaa riittdvan panos-
tamaan taysipainoisesti apuvalineasioihin. Koska keskussairaalassa apuvélineyksikos-
s& on viimeisin tieto ja taito apuvalineistd olemme luottaneet, ettd asiat hoituvat heidan
kanssaan. Myods nykyinen maksajatahosta lahtdisin oleva jérjestelmé vaikeuttaa mah-
dollisuuttamme osallistua apuvalinekdynteihin apuvalineyksikossa. Halua apuvalinei-

den suunnitteluun ja valintaan 16ytyy mutta toiminta tulisi sallia jarkevalla tavalla.

Yhtend vanhempien kehittamistoiveista tuli esille ennakointi tulevaisuutta ajatellen
esimerkiksi jonkun hyvan harrastustoiminnan l6ytdminen ja kdynnistaminen. Lapsen
kuntoutuksesta tekee haastavan hénen jatkuva kasvaminen ja kehittyminen, jolloin eri-
ikdkausien kuntoutukselliset ja vuorovaikutukselliset “teemat” tulevat esiin taas uu-
dessa ymparistossa. Tydssamme olemme usein pohtineet mité sana terapia pitaa sisal-
14&n. Onko harrastustoimintaan viittaava toiminta endd terapiaa ja jos ei, niin kenen
tehtdva esim. harrastustoiminta olisi erityislapselle etsia ja l0ytaa jos vanhempien re-

surssit ja tieto ei siihen riita.

Sipari véitoskirjassaan (2008, 100) sekéd Koivikko ja Sipari (2006, 49) kirjassaan késit-
televat myos em. aihetta. Heidan mielestadn lapsen ja nuoren hyva kuntoutus on muo-
dostettava niin, ettd se palvelee oikealla tavalla eldménkaarta ja elaman siséltoé. Tera-
piaa madrittaviksi tekijoiksi mainittiin yksiléllisen arvioinnin, yksilolliset tavoitteet
seka suunnittelu ja valmiuksien antamisen arkisiin toimintoihin. Tadman mukaan tera-
pia voi siis toimia harrastuksiin ohjaavana ja valmentavana toimintana, harrastus on
harrastus mutta sen ohjaaminen on kuntoutusta. Terapian ja harrastuksen tulisi tukea

toisiaan.

Mielestdmme maksavan tahon jarjestelma ei kuitenkaan rohkaise ja ohjaa ammatti-

henkil6itd toimimaan tdman yhteisen hyvan mukaisesti.

Tulevaisuuden ennakointi on mielestdmme ollut aina hyvin haasteellista erityista tukea

tarvitsevan lapsen kuntoutuksessa ja siitd puhuminen vanhempien kanssa on usein
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vaikeaa. Tiiviin suhteen muodostuminen vanhempien kanssa aiheuttaa usein sen, etté
kysymykset, joihin meiltd odotetaan vastauksia, ovat usein hyvin hankalia. Tydssam-
me koemme usein riittdmattomyytta vastaamaan vanhempien kysymyksiin tulevaisuu-
desta, silld jopa esim. kouluunkin liittyvista asioista suuntautuu vanhemmilta usein

ammattikunnallemme.

Myos Sipari (2008, 72) toteaa kasityksen lapsen kehityksen etatavoitteista voivan olla
aluksi hyvin erilaisia vanhemmilla ja ammattihenkil6illa. Perheen oletukset lapsen
toimintakyvysta voivat olla epdrealistisia ja ammattihenkilon tehtavaksi jaa selventaa
tulevaisuuden tavoitteita. Tarkoituksenmukaista kuitenkin on, ettd jokaisella yhteis-
toiminnan jasenelld on omakohtaiset tavoitteet myos lapsella itsellaan. Tavoitteiden
tulisi tukea toisiaan kohti yhteista pddméaéaraa ja mahdollista ristiriidoista on pystyttava

keskustelemaan.

Siparin véitoskirjassaan (2008, 73) ja Koivikko ja Sipari kirjassaan (2006, 49 - 50)
késittelevat myds em. aihetta. Vaikka emme voi tietdd erityslapsen tulevaisuutta ko-
vinkaan tarkasti lapsen elaménkaarta on kuitenkin suunniteltava ja hahmotettava jo
lapsuusidssd. Hanen mukaansa ammattihenkil6iltd vaaditaan rohkeutta ottaa kantaa
lapsen kehitykseen ja visioida tulevaisuutta, vaikka se onkin haasteellista. Kuntoutuk-
sen ja eldmankaaren yhdistdmisen kannalta on muistettava, ett4 on vahingollista aset-
taa tavoitteita liian korkealle, vaikka toiveita ja toivoa onkin yllapidettdva. Elamankaa-

ri on néhtéva yksilollisené korostaen lapsen omia mahdollisuuksia ja ominaisuuksia.

Tiiviimpi moniammatillisen yhteistyon toteutuminen yksityisten ja erikoissairaanhoi-
don vélill4 antaisi meillekin lis&a evaitd toimia tulevaisuuden suunnittelussa kuntout-
tavan arjen ldhtokohtien ja padmaardn mukaisesti. My0s erityistd tukea tarvitsevan
lapsen tulee kehittya tietoiseksi itseddn koskevista asioista, oppia vastuuta ja paatok-
sentekoa. Myo6s jatkuva ammatillinen kouluttautuminen sekd vuorovaikutustaitojen
kehittdminen edesauttaa pysymaan ajan hermoilla ja ndin on helpompi antaa ajankoh-
taista tietoa vanhemmille. My6s Rantala (2002, 163 - 163) tutkimuksessaan toteaa,
ettd yhteisty0 vaikeavammaisten lasten perheiden kanssa edellyttaa eri alojen ammat-
tihenkildiden mukaan lisdkoulutusta perheiden kanssa tydskentelyyn ja vuorovaikutus-

taitoihin, sek& yhteisty6hon eri ammattiryhmien kanssa.
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Opinnaytetydssémme vanhemmat korostivat avoimuutta ja perheen asiantuntijuuden
arvostamista seké perheen resurssien huomioimista. Ohjaustilanne toivottiin yhteiseksi
hetkeksi, jossa voidaan asioita suunnitella yhdessé keskustellen arkikielelld. Yhtey-
denottojen aloitteellisuudessa tuli hyvin esille perheiden yksil6llisyys. Mielipiteet ha-
josivat vanhempien kesken kenen tulisi olla aloitteellinen esim. jos jotain yhteisté oh-
jauksellista asiaa tulisi lapikdyda. Tassakin tilanteessa ammattihenkilon tulisi selvittaa

toiveet perhekohtaisesti.

Myos Rantala (2002, 135) tutkimuksessaan toteaa, ettd vanhempien asiantuntijuuden
hyddyntdminen arjen toiminnoissa oli puutteellista. Kuntoutussuunnitelmien tavoitteet
laaditaan yhdessa mutta keinoja, joilla tavoitteet voitaisiin saavuttaa, ei huomattu ky-
sya vanhemmilta. Ammattilaisten vastuulla on ettd kuntoutussuunnitelmat eivat jaa
pelkiksi irrallisiksi papereiksi vaan ne nivoutuvat juuri siihen arkeen, jota lapsi elaa

kaikissa toimintaympyroissa.

Tydmme tuloksista tuli esille, ettd vanhemmat toivoivat koulun henkilékunnan ohja-
ukseen panostusta. Myos Jarvikosken ym. (2009, 275) tutkimuksessa saatiin saman-
suuntaisia tuloksia, joiden mukaan perheelle suunnattujen ohjauskéyntien liséksi toi-
vottiin ohjauksen laajentamista tehokkaammin myos lapsen l&hityontekijoille péiva-
hoitoon ja kouluun. Lahitydntekijoiden ohjauksen koettiin tukevan lapsen arjessa suo-
riutumista sekd perheen kanssa tehtdvaa yhteistyota. Ne, joilla terapeuttien ohjaus-
k&ynnit olivat toteutuneet, totesivat niiden lisénneen kuntoutumista tukevien harjoit-

teiden tekemistd yhdessé lapsen kanssa kotona, paivahoidossa kuin koulussakin.

6.6 Erityista tukea tarvitsevan lapsen kuntoutuksen toimintamallien

yhtenaistaminen

Rissasen & Aallon (2002, 125) mukaan kaikessa yhteiskunnan korvaamassa toimin-
nassa tulisi olla selva néytto saatavasta hyddysta ja toiminnan oikeellisuudesta. Suoraa
osoitusta vaikuttavuudesta on kuntoutuksen osalta vaikea saada mutta ndyttoa kaiva-
taan. Heiddn mukaansa kuntoutuksen vaikuttavuutta arvioitaessa on todettu moniam-

matilliseen yhteisty6hdn perustuvan kuntoutuksen olevan vaikuttava toimintamalli.
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Autti-Ramon (2004) ja Paltamaan (2009) mukaan ICF-luokituksen kayttéonotto tukisi
asiakaslahtoisyytta ja moniammatillista yhteisty6tapaa ja olisi yhteinen arvioiva ele-
mentti lapsen kuntoutuksessa. Se voisi ohjata kuntoutuksen tavoitteiden méaérittelya ja
kirjaamiskaytant6d, jotta kuntoutujan toimintaan vaikuttavat tekijat tulevat laaja-
alaisesti huomioiduksi. Tass&d mallissa yksilon ongelmia ja tavoitteita voidaan kuvata
eri tasoilla. Mallilla voidaan paremmin havainnollistaa vanhemmille lapsen toiminta-

kyvyn ulottuvuudet. (Kuvio 2.)

Myds Siparin (2008, 11, 30) mukaan WHO:n ICF-luokituksen aktiivinen kayttoonotto
mahdollistaisi yhteisen viitekehyksen ja kielen eri alojen asiantuntijoiden vélille. Té&-
man myota ihmisen toimintakyvystd muodostuu kokonaisuus yksilolle ominaisten ja
tarkeiden asioiden kautta. ICF: n ajatusmalli ei ole hanen mukaansa ristiriidassa eko-

kulttuurisen teorian ja ekologisen mallin kanssa.

Kokemuksemme mukaan ICF-mallin aktiivinen k&yttdonotto palvelisi niin perhetta
kuin ammattihenkil6itd yhteisen tavoitteiden luomisessa, Kirjaamiskaytantdjen yhte-
naistamisessé ja kuntoutuksen vaikutuksen arvioinnissa. Sen kaytt0 ei kuitenkaan ole
itsestaan selvaa ja vaatisi kouluttautumista, jotta eri ammattiryhmét osaisivat kayttaa

sitd yhtenevéisesti.

Myd6s Paltamaan (2009) mukaan ICF-luokituksen kayttoa tulisi edistad ja siihen liitty-
vad koulutusta lisatd kuntoutusta suunnitteleville ja toteuttaville tahoille. Jokaisen

kayttdjan tulisi tuntea arviointimenetelman kayttotarkoitus ja ominaisuudet.

Lapsen kuntoutus ja ohjaaminen liittyy kehityksellisiin tarpeisiin ja tavoitteisiin. Kes-
keista on juuri h&nen turvallisuuden tunteensa, myonteinen ja realistinen kasitys itses-
taan ja vuorovaikutuksessa rakentuva itseluottamuksensa. Lapsi el&é ja kuntoutuu osa-
na ja suhteessa omaan perheeseensa, ladhielinymparistoonsa ja yhteiskuntaan ja per-
heen omat uskomukset, kokemukset ja asioille antamat merkitykset ovat kuntoutuksen

suunnittelun ja toteutuksen kannalta tarkeitd. (Melamies ym. 2004, 112, 120.)
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Me kuntouttajina emme voi vaikuttaa néihin kaikkiin yksin, mutta voimme toivotta-
vasti merkittavasti olla lapsen ja vanhempien tukena. Pyrkimyksemme toteuttaa eko-
kulttuurisen mallin mukaista toimintaa tukien perheen voimaantumista seké tekemalla
yhteistyota tasavertaisina kumppaneina, olemme toivottavasti matkalla kohti yhteistéa
toimivaa kuntoutusty6td. Myos ohjaus tulisi toteuttaa arjen hallintaa lisdévasti ja huo-

mioida perheen yksil6lliset tarpeet.

Myaos Piirainen (2006, 200) tutkimuksessaan toteaa ettd, asiantuntijoiden taidot ohjata
asiakkaita joko muutokseen tai tilanteen séilyttdmisen suuntaan ovat tarkedssa asemas-

sa asiakkaiden voimavarojen mukaisessa ohjauksessa.

6.7 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tyémme tulokset olivat hyvin samansuuntaisia aiemmin t&hé&n aihepiiriin liittyvien
tutkimusten kanssa ja tulosten hyddynnettavyys kohdistuu ensisijaisesti omaan tyo-
hémme palvellen oman tydémme kehittdmista. Meille itsellemme tyon tulokset toivat
selkeyttavia asioita moneen mieltimme askarruttavaan asiaan ja tulevaisuudessa tyon
tulokset ndkyvéat muutoksina ja kehityskohteina tyGtavoissamme. Erityisesti alkuvai-
heen ohjauksen merkitys mietityttda ja se, miten juuri sitd voisimme osaltamme kehit-
tdd. Tyossamme tuli osoitettua mielestdmme my0s selvasti kuntoutusprosessissa ja
ohjauksessa ilmenevia epakohtia ja muutostarpeita ja ndin koimme saaneemme vasta-

uksen tutkimustehtdvamme.

Tutkimuksen johtopaatdksend voimme todeta, ettd erityista tukea tarvitsevan lapsen
vanhemmat kaipaisivat tukea ja ohjausta kuntoutusprosessin alusta alkaen heidéan
omassa arjessaan. Ohjauksessa tulisi huomioida perheiden yksil6llisyys, eika toteuttaa
sitd kaavamaisesti jonkun tietyn mallin mukaan. Fysioterapeutilla tulisi olla kyky aistia
ja kuunnella perheen muuttuvia tarpeita. Vuorovaikutukseen tulisi kiinnittad entisté
enemman huomiota. Fysioterapeutin ei tulisi tehdd omia tulkintoja perheen tarpeista
vaan keskustella niistd avoimesti. Fysioterapeutti voisi ottaa rohkeammin kantaa ja

tehdd aloitteita sekd tukea vanhempia kertomaan omat mielipiteensa asioihin.
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KUVIO 8. Yhteenveto johtopaatoksista.
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Autti-Rdmon (2009) mukaan kuntoutuksen vaikuttavuuden arviointi edellyttda laa-
dukkaita tutkimuksia, luotettavaa néyttod intervention ja vaikutusten yhteydestd, asi-
akkaan kokeman kaytdnnon hyodyn toteamista ja prosessin ongelmakohtien tunnista-

mista.

Jatkotutkimusehdotuksenamme voitaisiin jatkossa selvittdd kuinka vanhemmat itse
yhdessa erityistd tukea tarvitsevan lapsensa kanssa jarjestéisivat arkensa kuntouttavak-
si. Mielenkiintoista olisi myo6s selvittaa itse lapsilta heidan kokemuksiaan kuntoutuk-
sen toimivuudesta. Lapsi kokee kuntoutuksen merkityksen eri tavalla kuin aikuinen ja
hénen kuulemisensa unohtuu helposti. Kuntoutussuunnitelmiakin laadittaessa lapset
ovat harvoin itse mukana. Jos asetetut tavoitteet ovat kaukana lapsen omista tavoitteis-

ta, ei voida olettaa, ettd lapsi on motivoitunut toimimaan tavoitteiden suuntaisesti.

Kokonaisuutena tydbmme tulosten perusteella voimme entistd vahvempina ja viisaam-
pina pyrkid rakentamaan lapsen, vanhempien ja kaikkien niin ammattihenkil6iden
kuin muidenkin l&heisten ihmisten vélille prosessia, jossa yhteinen osaaminen syntyy
jaetun asiantuntijuuden kautta kayttamalla hyodyksemme myds arvokasta “hiljaista
tietoa” mitd meiltd jokaiselta 16ytyy. Oppiaksemme kaikki toinen toisiltamme, tulee
meidan my6s muistaa aidosti kuunnella mita padhenkilémme lapsi toivoo ja haluaa ja
toteuttaa my0ds hénen toiveitaan. Usein parhaimmat oivallukset ja ratkaisut voivat I0y-

tya juuri hanen ideoistaan.
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ARVOISAT VASTAANOTTAJAT

Teemme opinndytety6tamme Mikkelin ammattikorkeakoulussa erityisté tukea tarvitse-
van lapsen vanhempien kokemuksista fysioterapeutin antamasta ohjauksesta. Opinnay-
tetydn ohjaavana opettajana toimii ft, THM, yliopettaja Péivi Franssila.
Opinnéytetydmme tarkoituksena on kuvata erityisté tukea tarvitsevan lapsen vanhempi-
en kokemuksia fysioterapeutin antamasta ohjauksesta. Opinnéytetydsté saatavan tiedon
avulla voimme tydssdmme toteuttaa kuntoutusta ja ohjausta kokonaisvaltaisesti ja per-

helahtoisesti.

Teidan mielipiteenne ja kokemuksenne ovat opinndytetyon kannalta erittain tarkeita,
koska juuri niiden avulla saamme tietoa ja pystymme kehittdmaan tyétdmme.
Opinndytety6hon tarvittavat haastattelut nauhoitetaan. Haastattelut kirjoitetaan teksteik-
si analyysia varten toimistovirkailija Minna Sepposen toimesta. Kaikki aineisto késitel-
1aén luottamuksellisesti ja tuhotaan tyon valmistumisen jalkeen. Haastateltavan tie-
tosuojan takaamiseksi tutkimustulosten raportoinnissa ei mainita nimié eika henkil6tie-

toja.

Suostun haastateltavaksi em. opinndytetydhon.
, , 2009

Allekirjoitus

Nimen selvennys
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Koehaastattelu

KOEHAASTATTELU

Lahtdkohtia

Kerrotko yleisesti kokemuksistasi lapsen syntyman jalkeen?

Miten erityisen tuen tarve vaikuttaa jokapaivéiseen elamééan? Kerrotko kokemuksiasi

tasta?

Missa vaiheessa fysioterapeutti tuli hoitokuvioihin mukaan ja miké oli ft:n rooli?

Saitteko fysioterapeutilta ohjausta alkuvaiheessa? Jos saitte niin minkélaista ohjausta

ja mihin asioihin? Hoitovastuu?

Néin jalkeenpdin ajateltuna minkalaista ohjausta olisitte tarvinneet ft:ta?

Kokemuksia yleisesti yhteistyosta ft:n kanssa

Olette saaneet jatkossa ohjausta? Millaista? Maara? Ohjeiden mééara suhteessa tera-

piakéynteihin? Missa (avoft vai joku muu)?

Jos terapiat toteutuvat muualla kuin kotona vaikuttaako se ohjeiden saamiseen?

Onko ollut sellaista vaihetta/ aikaa, jolloin olisitte kaivanneet ohjeistusta? Milloin?

Minkalaista?

Toiveita ohjaukselta talla hetkell&?
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Ongelmallisia asioita ohjauksessa?

Mitka ovat mielestési tdrkeimmat huomioonotettavat asiat luotettavan ja vastavuoroi-

sen vuorovaikutusuhteen syntymiselle vanhempien ja ft.n valille?

Miten ft on huomioinut perheen muut jasenet ohjauksessa?

Kerrotko tuntemuksia siitd kun ammattihenkil6t ohjeistavat perheen arkea? Mitd mie-

lestasi tulisi ottaa huomioon jotta yhteistyd sujuisi parhaalla mahdollisella tavalla?

Onko ammattihenkildiden antamat ohjeet olleet ristiriitaisia? Miten ft:n antamat ohjeet

ovat sopineet yhteen muiden antamien ohjeiden kanssa?

Miten vanhemmat ovat pystyneet hyodyntamaan ft:It4 saamiaan ohjeita perheen

arjessa?

Miten arki sujuu talla hetkelld? Onko joissakin erityisesti ohjauksen tarvetta?

Miten saamanne ohjeet toimivat arjessa? Minkélaisissa tilanteissa olette pystyneet

hyddyntdméan ft:n antamia ohjeita arjessa?

Onko ollut tilanteita, joissa ohjeet ovat olleet liian vaikeita? Turhia?

Minkalaisia toimivia/ hyvid ohjeita olette saaneet? Minkalaiset ohjeet erityisesti ovat

helpottaneet arjessa selviytymista? Liittyvatko ne esim. johonkin toimenpiteisiin?

Miten olette kokeneet koulun henkilokunnan saaman, ft.n antaman ohjauksen? Esim.

apuvalineet? Tyodskentelyasennot?

Miten vanhemmat kehittéaisivat ft.n antamaa ohjausta?
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Minkaélaisesta ohjauksesta on mielestédnne hyotya?

Toiveita ohjauksen maarasta?

Mihin ajankohtiin erityisesti haluaisitte ohjausta fysioterapeutilta?

Millaisia ajatuksia/ toiveita ft:n ja perheen valinen yhteisty0 heréttada?

Tulevaisuus.. Minkalaisia ajatuksia se herattd4d? Millaista ohjausta / tukea haluaisitte
ft:1ta?

Olisiko sinulla vield jotain aiheeseen lisattavaa, mité ei tassa tullut esille?



